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Sazetak

Roditelji zauzimaju klju¢nu ulogu u skrbi i odgoju svoga djeteta. U obiteljima djece s
poteskoc¢ama u razvoju ta uloga je jo$ i veca. Brojna provedena istrazivanja pokazala su kako
su obitelji djece s potesko¢ama u razvoju izloZzene svakodnevnim psihi¢kim i fizickim
naporima. Zadatak edukacijskog rehabilitatora je, osim provodenja programa i/ili procjena i
neposrednog rada sa djecom s teSkoc¢ama, podrSka, osnazivanje i razumijevanje njihovih
roditelja. Kako bi to bilo ostvarivo vazno je uzeti u obzir njihovu percipiranu kvalitetu Zivota.
Problem ovog istrazivanja je ispitati postoje li razlike u subjektivnoj percipiranoj kvaliteti
zivota izmedu roditelja djece urednog razvoja, roditelja djece s intelektualnim i pridruZzenim
poteskocama te roditelja djece sa PSA, kao i utvrditi razliku izmedu majki 1 ofeva. U
istrazivanju je sudjelovalo 182 roditelja. Istrazivanje je provedeno na podrucju grada Osijeka.
Za potrebe istrazivanja kvalitete zivota koriStena su tri upitnika: PWI (Personal Wellbeing
Index), WHOQOL-BREF upitnik te Op¢i upitnik. Rezultati istrazivanja pokazuju da postoji
statisticki znacajna razlika u procijenjenoj kvaliteti Zivota izmedu roditelja djece urednog
razvoja i roditelja djece s poteskocama u vecini dimenzija PWI te kategorija WHOQOL-
BREF-a. Statisti¢ke znacajne razlike s obzirom na poteskocu djeteta u procijenjenoj kvaliteti
zivota roditelja nisu utvrdene. Nadalje, s obzirom na spol ispitanika utvrdena je statisticki
znaCajna razlika izmedu majki djece s poteSkocama te majki djece urednog razvoja U tri
dimenziji PWI instrumenta, no izmedu o¢eva djece s poteSkocama i oCeva djece urednog
razvoja nije utvrdena statisticki znacajna razlika ni u jednoj dimenziji. S obzirom na razlike
izmedu majki i oCeva djece s poteskocama, utvrdena je statisticki znacajna razlika samo u
jednoj dimenziji PWI instrumenta, dok u njihovoj ukupnoj kvaliteti Zzivota nisu utvrdene

statisticki znacajne razlike.

Kljuéne rijedi: percipirana kvaliteta Zivota, obitelji djece s poteskocama u razvoju, roditelji

djece s intelektualnim poteskocama, roditelji djece sa PSA



Summary

Parents have a key role in the care and upbringing of their child. In families of children with
developmental difficulties this role is even greater. Numerous studies have shown that
families of children with developmental difficulties are exposed to daily mental and physical
efforts. Apart from the implementation of programs and/or assessment and direct work with
children with disabilities, the task of the educational rehabilitator is to support, empower and
understand their parents. In order to achieve this, it is important to take into account their
perceived quality of life. The problem of this research is to examine whether there are
differences in the subjective peceived quality of life between parents of children without
disabilities, parents of children with intellectual and associated difficulties and parents of
children with ASD, as well as determining the difference between mothers and fathers. The
study involved 182 parents. The research was conducted in the city of Osijek. Three
questionnaires were used for the quality of life survey: PWI (Personal Wellbeing Index),
WHOQOL-BREF questionnaire and Generic Inquiry. Research findings show that there is a
statistically significant difference in the estimated quality of life between parents of children
without disabilities and parents of children with disabilities in most dimensions of PWI and
WHOQOL-BREF categories. Statistically significant differences in the estimated quality of
life of parents with regard to the child's difficulty have not been established. Furthermore,
given the gender of the respondents, a statistically significant difference was found between
the mothers of children with disabilities and the mothers of children of neat development in
three dimensions of PWI instrument, but there was no statistically significant difference
between the fathers of children with disabilities and fathers of neat development in any
dimension. Given the differences between mothers and fathers of children with disabilities,
statistically significant difference was established only in one dimension PWI instrument,

while in the overall quality of life no statistically significant differences were found.

Key words: perceived quality of life, families of children with developmental difficulties,

parents of children with intellectual disabilities, parents of children with ASD
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1. Uvod

Konceptom kvalitete zivota u suvremenim istrazivanjima bavi se viSe znanstvenih
disciplina iz podrucja drustvenih znanosti, drustveno humanistickih znanosti i podrucja
medicine i zdravstva (Cummins i sur., 2004; Michalos, 2004; prema Cummins, 2005) te stoga
ne postoji opceprihvacena definicija zadovoljstva Zivotom (Kov€o Vukadin 1 sur., 2016).

Cummins (2005) konceptualizira kvalitetu zivota kao konstrukciju koja je:

1. multidimenzionalna i pod utjecajem osobnih i okolisnih ¢imbenika,
2. istih komponenti za sve ljude,

3. objektivnih i subjektivnih ¢imbenika i

4

poboljsana determiniranosti, resursima, svrhom u Zivotu i osje¢ajem pripadnosti.

,Cilj istrazivanja koncepta kvalitete Zivota je identifikacija ¢imbenika koji oblikuju nacin
zivota u odredenom vremenu i prostoru te karakteristike svakog pojedinca kao osobe, kako bi
se dogodile potrebne promjene koje osiguravaju dobru kvalitetu zivljenja“ (Lisak, 2013,
str.39).

Obitelj kao temeljni stup drustva predmet je brojnih istrazivanja (Mili¢ Babi¢, 2012). Kada se
rodi dijete s potesko¢om, roditeljima se svijet okrece naopako te dozivljavaju pomijeSane
emocije (Sen i Yutsever, 2007). I kad prijatelji i obitelj pokazu razumijevanje i suosjecanje,
teSko je odrzavati prijateljstvo 1 odnose na isti nacin kao do tad. Roditeljima dijagnoza
vlastitog djeteta mijenja zivot 1 pred njih postavlja nuznost prilagodavanja, uskladivanja,
preusmjeravanja i preispitivanja (Frey Skrinjar, 2010). Obitelj koja ima djecu s tesko¢ama u
razvoju izlozena je svakodnevnim psihi¢kim i fizickim naporima (Stevanovi¢, 2010). Obitelj
je za svaku osobu od velike vaznosti, ali za osobu s invaliditetom ona ima jo§ ve¢u vaznost i
ulogu (Leutar i sur., 2008). Provedena su brojna istraZivanja o kvaliteti zivota obitelji djece s
potesko¢ama u razvoju. Vecina provedenih istraZivanja bila su kvantitativna gdje su roditelji
djece s poteSko¢ama bili usporedivani sa kontrolnim skupinama. Rezultati takvih istraZivanja
pokazali su kako su obitelji djece s potesko¢ama viSe izloZene stresu, siromastvu, loSim
partnerskim odnosima, smanjenom socijalnom mrezom, fizickim i psihickim opterecenjem,
depresijom, itd. (Leutar, Star¢i¢, 2007; Leutar i sur., 2008). No, poteskoca djeteta ne mora

nuzno znaciti 1 nizu kvalitetu Zivota roditelja. Postoje mnogi zastitni faktori koji pomazu



roditeljima lakSe prihvatiti, a kasnije i Zivjeti s poteskoCom svoga djeteta (Yau, Li-Tsang,

1999; Brown i sur., 2003).

Obitelji osoba s intelektualnim poteskocama suocavaju se s brojim izazovima i iskustvima.
Stoga, ove obitelji trebaju se posebno uzeti u obzir pri odredivanju stupnja u kojem je njihova
kvaliteta zivota (Saumuel i sur., 2012; prema Cvitkovi¢ i sur., 2013). Djeca s intelektualnim
poteskocama 1 njihove obitelji predstavljaju jedinstvenu rizi¢nu skupinu, s posebno izrazenim
problemima koje treba rijesiti. Veca starost a iste sposobnosti, narusena razvojna ocekivanja,
odgodeni razvojni prijelazi i stalna druStvena stigma djece su neki od problema koja razlikuju

te obitelji od obitelji urednog razvoja (Cric i sur., 2017).

Odgoj djeteta s poremecajem iz spektra autizma zasigurno predstavlja roditeljima izazov zbog
slozenosti ovog razvojnog poremecaja jo§ nepoznate etiologije. Zbog brojnih karakteristika
ovog slozenog poremecaja roditelji se osjeCaju neuspjesni u svojim temeljnim roditeljskim
ulogama. Pronadena istrazivanja govore u prilog pojacanog stresa upravo u tim obiteljima
(Hare i sur. 2004; Bujas Petkovi¢, Frey Skrinjar, 2010; Falk i sur., 2014). IstraZivanje
provedeno na teritoriju Hrvatske pokazuje kako roditelji djece s autizmom pokazuju statisticki
znaCajno nizu kvalitetu zivota u svim kategorijama od roditelja djece urednog razvoja.
Njihova energija, vitalnost, psihi¢ko zdravlje i drustveno funkcioniranje su naruseni (Benjak,
2009; Benjak i sur. 2009; Benjak i sur., 2001). Takoder, istrazivanje provedeno u Hrvatskoj
pokazuje kako drustvo jo§ uvijek premalo zna o autizmu (Umicevi¢, 2010). Sve nabrojeno

rezultira losijom kvalitetom zivota roditelja.

Buduci da su za potrebe djeteta s intelektualnim poteSkocama i poremecajem spektra autizma
najbitniji roditelji, o¢uvanje dobrog zdravlja i kvalitete Zivota roditelja preduvjet je optimalne
skrbi za dijete (Turnbull i sur.,2004; prema Benjak i sur., 2011).



1.1. Kvaliteta Zivota

U literaturi se pronalaze brojne definicije kvalitete zivota, kao i mjerni instrumenti za njezino
odredivanje. Kvaliteta zivota proizvod je interakcije niza psiholoskih ¢imbenika povezanih sa
zdravljem, drustvenim zivotom, okruzenjem, materijalnim stanjem te politikom. Bitno je
napomenuti da ¢e kvaliteta zivota ostati uvijek subjektivno iskustvo svake osobe (Cheradi,
Chibane, 2013). Za odredivanje kvalitete Zivota postoji preko 800 mijernih instrumenta
(Fulgosi-Masnjak i sur., 2012).

Schalock (1996, prema Lisak 2013) govori kako kvaliteta Zivota pretpostavlja zadovoljenje
osnovnih Zivotnih potreba nekog pojedinca, mogucnost za ispunjenje tih potreba te

ostvarivanje njegovih ciljeva.

Kvaliteta Zivota odredena je naCinom pojedinCeva interpretiranja njegove okoline te kako
drugi pojedinci ili skupine ljudi utje¢u na njegovu dobrobit. Za kvalitetu zivota je bitno
naglasiti da je ona osobna interpretacija pojedinca (Shalock i sur., 2001; prema Brown i sur.,
2006).

Malhora i suradnici (2012) navode kako kvaliteta Zivota ukljuCuje Sirok raspon razlicitih
¢imbenika koji ukljuCuju zdravlje, sre¢u, zadovoljstvo radnim mjestom, obrazovanjem,
drustvenim 1 intelektualnim dostignu¢ima, slobodu djelovanja i slobodu izrazavanja misli.
Ovaj koncept je shvacen kao percepcija pojedinca o njegovom polozaju zivota u kontekstu

kulture i vrijednosti u odnosu na njegove ciljeve, o¢ekivanja, standarde i interese.

Svjetska zdravstvena organizacija definira kvalitetu zivota kao ,,individualnu percepciju
vlastite pozicije u Zivotu u kontekstu kulture 1 vrijednosnog sustava u kojem pojedinac zivi u
odnosu na vlastite ciljeve, ocekivanja, standarde i brige. Kvaliteta Zivota je Siroki koncept na
koji utjeCe pojedincevo fizicko i psihi¢ko stanje, razina neovisnosti, socijalni odnosi, osobna
vjerovanja kao 1 pojedincev odnos prema istaknutim zna¢ajkama okoline u kojoj zivi“ (WHO,

1997, str 1.).

Zdravstvena organizacija objavljuje i dva instrumenta WHOQOL-100 i WHOQOL-BREF za
mjerenje kvalitete Zivota. Instrument koji ¢e se koristiti u ovom istraZivatkom radu je
WHOQOL-BREF, koji kvalitetu Zivota ocjenjuje u Cetiri glavne domene: domenu fizicke
kvalitete Zivota, domenu psiholoske kvalitete Zivota, domenu drustvenih odnosa te okolisnu

domenu (WHO, 1997).



Iz navedenih definicija moze se zakljuciti kako pojam kvalitete zivota podrazumijeva
kombinaciju objektivnih i subjektivnih varijabli. (Eurostat, 2015, prema Kov¢o Vukadin i
sur., 2016). Zbog toga, kvaliteta zivota je opce blagostanje koje ukljucuje objektivne
¢imbenike, ali i subjektivno vrednovanje kroz osobni skup vrijednosti odredene osobe (Felce,
Perry, 1993, prema Vuleti¢, Mujki¢, 2002). Objektivne ¢imbenike ¢ine relativno trajni uvjeti
poput socio-ekonomskog statusa, prirodnog okruzenja i dr., kao i sadasnji dogadaji koji su
vazni za ispunjenje ciljeva pojedinca. No, promatranje samo objektivnih c¢imbenika u
odredivanju kvalitete Zivota moZe navesti na pogreSan put. Glavni problem s objektivnim
pristupom je povezanost objektivnih kriterija 1 kvalitete Zivota doZivljen subjektivno od strane
pojedinca. Kvaliteta zivota se odrazava u razlici izmedu zelja i ocekivanja pojedinca i
njegovog stvarnog iskustva. Kvaliteta zivota je multidimenzionalna te zahtjeva procjenu

razli¢itih dimenzija Zivota pojedinca (Vuleti¢, Mujki¢, 2002).

U svjetskoj literaturi kvaliteta zivota obitelji je vrlo istrazivano podrucje. Vaznost istrazivanja
kvalitete Zivota prepoznata je 1 u Hrvatskoj, pa se tako pretraZivanjem po kljucnoj rijeci
,kvaliteta Zivota“ moze pronac¢i 27 autorskih knjiga, 14 uredniCkih knjiga, 76 poglavlja u
knjigama te 119 znanstvenih radova objavljenih u ¢asopisima (Kov¢o Vukadin i sur., 2016).
U jednom hrvatskom istrazivanju cilj je bio istraziti koje domene hrvatska gradska populacija
smatra glavnim odrednicama vlastite kvalitete zivota. Usprkos velikom varijabilitetu
izdvojeno je osam dimenzija: zdravlje, emocionalno blagostanje, meduljudski odnosi,
materijalno blagostanje, produktivnost, sigurnost, drustvena zajednica i duhovnost tj. domena
duhovnog Zzivota. Ovi rezultati sukladni su rezultatima iz svjetske literature u kojima se
nabrojena podrucja javljaju kao odrednice kvalitete zivota u vecini kultura (Cummins, 1999;
Cumins 2000, prema Vuleti¢, Mujki¢, 2002). Prosje¢ni rang vaznosti dimenzije razlikuje se s
obzirom na dob. Dimenzija s najve¢om ucestalosti navoda je zdravlje, a zatim slijedi obitelj.
Takoder, ispitanici ne navode samo vlastito zdravlje, nego i zdravlje svojih bliznjih smatraju i

navode vaznim u vlastitoj kvaliteti zivota (Vuleti¢, Mujki¢, 2002).



1.2. Obitelj

,,Obitelj je najstarija, najtrajnija, ali i promjenjiva primarna drustvena grupa koja se temelji
na bio-reproduktivnim, bio-seksualnim, bio-socijalnim, socio-zastitnim i socio-ekonomskim
vezama muza i zene i njihove rodene ili adoptirane djece, koji su medusobno povezani
brakom, srodstvom i udruzeni radi lakSeg zadovoljavanja raznovrsnih potreba li¢nosti, drustva

1 porodice* (Socioloski leksikon, str. 471).

Obitelj nije jednostavan skup pojedinaca ve¢ je kompleksan skup razli¢itih meduodnosa
(Klarin, 2006, prema Wagner Jakab, 2008). Obitelj nije samo zbroj svojih ¢lanova, ona je
zaseban entitet koji ima svoja odredena pravila u zasebnom vremenskom periodu (Jankovic,
2004, prema Wagner Jakab 2008). Definirati obitelj u dana$njem vremenu zahtjevna je zadaca
posto se obitelj moZe sastojati od samo dva ¢lana pa do Citave kompleksne zajednice (Kovco

Vukadin i sur., 2016).

Zdrava obiteljska klima postize se odrzavanjem snaznih, afektivnih odnosa izmedu svih
Clanova obitelji. Takva obitelj je ona u kojoj se za dijete u vrijeme razvoja i adolescencije
brine roditelj ili skrbnik koji mu pruza paznju i potporu dok se ne osamostali. Zdrava obitelj
takoder pruza svom djetetu zdravstvenu zastitu, skrbi za dijete, povezana je sa lokalnom
zajednicom te ukljucuje dijete u izvanobiteljske zajednice u kojima stjeCe radne navike i
zivotne vrijednosti. Vazno je spomenuti i emocionalnu toplinu, pruzanje potpore i pomoci
svome djetetu, te sposobnost da ¢lanovi obitelji u razli¢ito vrijeme preuzimaju razlic¢ite uloge i
prilagodavaju se tim ulogama (Wagner Jakab, 2008). Kusevi¢ (2009, prema Rasan i
sur.,2017) govori kako se od roditelja o¢ekuje pruzanje podrske djetetu u njegovom fizickom,
kognitivnhom, socijalnom, emotivnom, moralnom, duhovnom, kulturnom, obrazovnom te

seksualnom razvoju.

Jedan od velikih stresora za obitelj je rodenje djeteta s posebnim potrebama, pri ¢emu se sve
viSe paznje pridaje ne samo onim ,,tezim*, naizgled vidljivim teSko¢ama, ve¢ u novije vrijeme
i onim naizgled blazim, kao na primjer specifi¢nim teSko¢ama ucenja, poremecajem paznje i
hiperaktivnosti i dr. Takav stres moZe nepovoljno utjecati na odnose roditelja sa djecom
redovnog razvoja, ali i medusobno na odnose majke i o¢eva (Dyson, 1996., Falik 1995,
Knight, 1999; prema Wagner Jakab, 2008). Stres ugrozava mentalno i fizicko zdravlje
roditelja, izaziva depresiju i razdrazljivost (Cudina Obradovi¢ i Obradovi¢, 2006, prema
Wagner Jakab, 2008).



1.3. Obitelji djece s poteSko¢ama u razvoju

Roditelj ima neupitnu vaznost u odrastanju svoga djeteta. No, kada dijete ima poremecaj u
razvoju, njegova je uloga jo§ i vaznija (Bujas Petkovié, Frey Skrinjar, 2015). Dijete s
poteskoc¢ama u razvoju donosi novu dimenziju roditeljstva. Kako ¢e se roditelji suociti sa
djetetovom poteskoc¢om, koliko ¢e biti zadovoljni podrskom, pitanja su koja ujedno daju
odgovor i na pitanje koliko ¢e njihovo dijete posti¢i u svome psihofizickom razvoju (Mili¢
Babi¢, 2012).

Roditelji djece s poteSko¢ama izlozeni su brojnim izazovima, a neki od njih su: potreba za
stru¢nom pomoc¢i, poveéani financijski izdatci, stjecanje znanja i vjestina vezanih za djetetovu
poteskocu, bolja organizacija vremena zbog brige oko djeteta, ¢eS¢a odsutnost sa radnog
mjesta, a ponekad i odustajanje od vlastitog posla. Sve navedeno utjece na razinu stresa te na
kvalitetu zivota cijele obitelji (Lebedina-Mazon 1 sur., 2006; Popcevi¢ i sur., 2015; prema

Rasan i sur., 2017.)

Marshal (1992; prema Leutar i sur., 2008) vjeruje da su teSkoce u razvoju djeteta potencijalno
koban uzrocnik stresa za Clanove obitelji jer je spoznaja o invaliditetu obi¢no neocekivan
dogadaj za koji nema pripreme, a ¢lanovi obitelji imaju malo ili nedovoljno iskustva za
suocavanje s njim. Dok je skrb za dijete normalan dio roditeljstva, pruzanje dugotrajne skrbi
djetetu s viSestrukim potrebama moze postati opterecujuée za roditelja i negativno utjecati na
fizicko 1 mentalno zdravlje roditelja, kao i na njihovu kvalitetu zivota (Benjak i sur., 2009;
Benjak i sur., 2011). Za razliku od roditelja djece urednog razvoja, ovi roditelji su primorani
na neprestanu suradnju sa razli¢itim medicinskim, edukacijsko-rehabilitacijskim i drugim
struénjacima u razli¢itim ambulantama, centrima za rehabilitaciju 1 savjetovaliS§tima. Njihov
Zivot je ispunjen konstantnom brigom i zabrinuto$¢u za buduénost njihovog djeteta (Bujas

Petkovi¢, Frey Skrinjar, 2010).

Svaki roditelj ocekuje rodenje djeteta odredenog izgleda i1 karakteristika licnosti. Roditelji
vide nerodeno dijete u ostvarivanju odredenih ambicija koje sami nisu mogli ostvariti.
Imaginarno dijete je Zelja majke za trudno¢om, ona ima zamisljeni spol 1 ve¢ odredeno ime
(Leutar, Star¢i¢, 2007). Sto su o&ekivanja roditelja veéa, to je veée njihovo razoaranje u
slu¢aju da na svijet dode dijete s poteskoéama (Bujas Petkovi¢, Frey Skrinjar, 2010). Kod

rodenja djeteta s teSkoCama u razvoju pojedina¢no su pogodeni svi ¢lanovi obitelji: roditelji,



braca i sestre, djedovi i bake i dr., no takoder pogodena je i obitelj kao cjelina (Cvitkovié i

sur., 2013).

Roditelji su optimisti¢ni. Svi roditelji Zele svome djetetu uspjesnu buduénost. Bez obzira na
razliCite sustave vrijednosti i naCine zivota, karakteristicna su tri osnovna zadatka roditelja:
zaStita djeteta, njegov odgoj te uspjesan odnos s svojim djetetom (Le Vine, 1988, prema Bujas
Petkovi¢, Frey Skrinjar, 2010). Postavljanje dijagnoze prijeti ostvarivanju sva tri navedena
cilja. Simon Olshansky (1962; prema Bujas Petkovi¢, Frey Skrinjar, 2010) unosi pojam
kroni¢na Zalost, koja upravo opisuje proces Zalovanja nad vlastitim zivim djetetom. Opisuje
se kao tuga zbog djetetova stanja 1 Zalovanje za neostvarenim roditeljskim ocekivanjima i

nadanjima.

Suocavanje roditelja s dijagnozom predstavlja presudan trenutak. Reakcije suoCavanja mogu
biti razlicite, od Sokantne i stresne situacije, do osjecaja krivnje, neuspjeha, stida, razo¢aranja,
depresije, straha, brige, odbijanja djeteta, druStvene sramote, preko blagog prihvacanja
realnosti, do pretjerane paznje i brige (Stevanovi¢, 2010). Primarne reakcije roditelja su ok,
poricanje, zalost 1 depresija. Ova faza je Cesto obiljezena plakanjem, trazenjem odgovarajucih
odgovora 1 osje¢ajem nemoci. Neki roditelji ne prihvacaju djetetovu poteskocu, koriste
poricanje kao obrambeni mehanizam. Kod veéine roditelja depresija se javlja kada vjeruju da
nemaju dovoljno potrebne snage kako bi se nosili s odgovornostima koje nosi dijete s
poteskocama. Kasnije, roditelji imaju osjecaj kako su oni uzrokovali djetetovu poteskocu ili
da su kaznjeni od strane Boga zbog vlastitih grijeha u proslosti. Neki roditelji i kasnije
nastavljaju odbijati prihvatiti ¢injenicu da njihovo dijete ima poteskoc¢u, dok drugi roditelji
mogu osjecati ljutnju i pitati se ,,Zasto mi?. Roditelji takoder mogu poceti osjecati i sram
zbog percipiranja njihove poteskoce kao vlastite pogreske. U predzadnjoj fazi prihvacanja
djetetove poteSkoce roditelji ¢e pokusati pronacéi nepostojece rjesenje kako bi njihovo dijete
ozdravilo. Neki od njih obratiti ¢e se raznim stru¢njacima, vraCarama, iscjeliteljima, Bogu,
itd. U zadnjoj fazi slijedi prihvacanje i prilagodavanje na djetetovu poteskocu. Prihvacanje i
prilagodavanje je proces koji nikada ne zavrSava (Sen, Yurtsever, 2007). Cummins (2001)
iznosi pregled rezultata sedamnaest istrazivanja te svaki od njih pokazuje kako je u obiteljima

koji skrbe za svoga ¢lana s poteSko¢om povecana razina stresa.

Dodatni izvor boli i stresa ionako pogodenim i ranjivim roditeljima moze predstavljati i kako
objasniti bakama, djedovima, strinama, tetkama i ostalim clanovima obitelji da je njihov

unuk, necak, brat, drugaciji. PrenoSenje te informacije, koja je sama po sebi teSka, se moze



otezati ako tu vijest vazni ¢lanovi obitelji prihvate suzdrzano ili s prebacivanjem. Roditelji
djece s potesko¢ama opcenito se osjecaju izoliranima od obitelji ili prijatelja koji nemaju

takvo iskustvo (Bujas Petkovié, Frey Skrinjar, 2010).

Proces prilagodbe na razvojne teskoce djeteta traje neprekidno, a u razliitim fazama razvoja
moze imati razli¢ite posljedice. Uglavnom, to je stresan dogadaj s kojim se razli¢ite osobe
suoCavaju na razli¢ite nac¢ine (Dragojevi¢, 2007; prema Bouillet, 2010). Dijete s poteskoc¢ama
utjeCe na obitelj na razliite naCine prolazeci kroz razliCite razvojne faze. Na primjer, dijete s
potesko¢ama u ponasanju drugacije ¢e utjecati na svoju obitelj kao novorodence nego kao
adolescent. Na roditelje ¢e utjecati i u kojoj zivotnoj fazi su dobili dijete s potesko¢ama.
Mladi, tek vjencani bra¢ni par kojemu je prvo dijete s potesko¢ama iskusit ¢e veéi stres i imati
¢e vise poteskoca u uspostavljanju obiteljske ravnoteze nego roditelji koji su stariji 1 kojima
dijete s potesko¢ama nije prvo dijete (Hornby, 1995). Takoder, bitno je razlikovati i vrstu
poteskoce, posto razliCite vrste poteSkoca drugacije utje¢u na obitelj i njezinu dinamiku
(Brown, 2006). Sto teze ostecenje dijete ima, vise je izazova koje obitelj mora savladati (Hu i
sur., 2012). U istrazivanju provedenom nad roditeljima djece s autizmom rezultati su pokazali
kako dob djeteta djeluje na prisutnosti stresa i depresivnih simptoma. Tako ocevi i majke
djece osobito u vrijeme dobivanja dijagnoze i pokretanja razli¢itih interventnih usluga imaju

visoku razinu stresa (Ornstein Davis, Carter, 2008).

Bronfernbrenner (1979; prema Hornby, 1995) ukazuje na to da se ljudski razvoj i ponasanje
ne moze promatrati odvojeno od socijalne sredine u kojoj se pojedinac nalazi. Utjecaj na
roditelje koji skrbe za svoje dijete s poteskocama je visoko uvjetovan okruzenjem u kojem oni

zive, ukljucujuéi prosirenu obitelj te usluge prisutne u njihovoj zajednici.

Zadovoljstvo obiteljskim Zivotom najces¢e je odredeno koli¢inom zadovoljstva njezinih
¢lanova razinom podrske koju dobivaju od svojeg OkruZenja, na¢inom rjeSavanja problema,
kvalitetom provedenog vremena unutar obitelji i neovisnosti od obitelji (Capara i sur., 2005;
prema Kov¢o Vukadin i sur., 2016). Imati dijete s poteskocama u obitelji rezultira drugacijom
obiteljskom dinamikom i1 odnosima izmedu c¢lanova. To moZe biti zbog neizvjesnog
zdravstvenog statusa djeteta te zbog veceg broja odgovornosti koje se stavljaju na ¢lanove
obitelji (Brown i sur., 2003). Roditelji i ostali ¢lanovi obitelji, ukljucujuéi bracu i sestre,
moraju svoj dnevni rezim prilagoditi potrebama djeteta s poteskoama. Vecu zauzetost
razli¢itim aktivnostima povezanu s brigom o ¢lanu obitelji s invaliditetom pokazuju i ostala

istrazivanja. DanaSnji nacin zivota koji zahtjeva ostvarenje svih ciljeva, dovodi do



usmjeravanja energije na razli¢ita poducavanja, treniranja i educiranja djeteta pri cemu se
gubi blizak odnos roditelja i djeteta. U takvom prenaglasenom optere¢enju roditelja i djece
gubi se opusteno i zajednicko druzenje koje je klju¢no za djetetov intelektualni i emocionalni

razvoj (Brezelton, Greenspan, 2000; prema Rasan i sur., 2017).

Inace uobicajeno radno vrijeme roditelja ili barem jednog od njih postaje neprihvatljivo.
Iskustva prikupljena u Centru ERF!-a upravo pokazuju kako se roditelji djece s potesko¢ama
suoCavaju sa izazovima stvaranja i/ili odrzavanja svoga radnog mjesta. Nerijetko roditelji
djece s poteskocama zbog okolnosti manje ulazu u vlastito obrazovanje, cjeloZivotno ucenje,
tj. u poslovni/profesionalni dio Zivota (RaSan i sur., 2017). S druge pak strane, posebne

potrebe Clana obitelji u vecini slucajeva zahtijevaju dodatne izdatke (Bouillet, 2010).

Drustveni zivot mnogih obitelji djece s potesko¢ama je ogranicen (Lonsdale, 1978; prema
Honrby, 1995). Aktivnosti slobodnog vremena, poput sudjelovanja u sportskim drustvima,
posjec¢ivanja prijatelja, odlazaka na piknik, razli¢itih obiteljskih okupljanja, ¢esto su ugrozena.
Cesto su obitelji ograni¢ene na koju plazu mogu oti¢i s svojim djetetom, u koji restoran, te je
li javni prijevoz prilagoden osobama s invaliditetom. OgraniCeni su i s vrstom i duljinom
odmora na koji mogu oti¢i (Hornby, 1995). Gallaghter i suradnici (1983; prema Hornby,
1995) govore kako je opseg drustvenog ograni¢enja veci kada je dijete malo, ima fizicke

poteskoce, probleme u ponasanju te viSestruke poteskoce.

Zakljuéci istrazivanja provedenog u Republici Hrvatskoj (Leutar i sur., 2008) nad
populacijom obitelji osoba s invaliditetom pokazalo je kako takve obitelji imaju loSije
materijalno stanje. Leutar (2006; prema Leutar i sur., 2008) navodi kako je invaliditet jedan
od rizi¢nih ¢imbenika za siromastvo. Murphy (1982; prema Hornby, 1995) takoder navodi
kako mnoge obitelji djece s poteSkoCama moraju izdvajati znacajnu koli¢inu novaca na
djetetove potrebe poput medicinskih potrepstina, medicinske skrbi, adaptirane odjece i obuce,
prijevoza i sl., §to dovodi do loSijeg materijalnog stanja obitelji. Zatim, istrazivanje je
pokazalo kako su odnosi s ¢lanovima uZe obitelji dobri, ali su nesSto 1o8iji sa ¢lanovima Sire
obitelji. Roditelji izjavljuju kako nemaju vremena za prijatelje, Sto govori o smanjenju njihove
socijalne mreze. U velikim urbanim sredinama moguénosti za podrsku nisu uvijek dostupne
obiteljima. Brown i suradnici (2003) takoder u svom istrazivanju dolaze do zakljucka kako
vecina (68%) roditelja ima malu ili gotovo nikakvu podrsku od susjeda, prijatelja ili Sire

obitelji. Sto se ti¢e zajednice i njezinog prihvacanja teskoée djeteta u istrazivanju Cvitkovi¢ i

1 ERF u daljnjem tekstu — Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet



suradnika (2013), veéina roditelja (59%) smatra kako zajednica prihvaca teskocu njihovog
djeteta, te jednaki postotak roditelja smatra kako zajednica u nekoj mjeri prihvaca teskocu
(12%), odnosno ne prihvaca teSkoc¢u njihovog djeteta (12%). Takoder, u brojnim je zapadnim
zemljama organiziran sustav podrske za roditelje djece s poteskocama, dok je u Hrvatskoj

takav oblik podrske u zacetku (Petani, 2012; Ljubesi¢ i sur., 2015, prema Rasan i sur., 2017).

Zanimljivo je nadodati kako ispitanici smatraju da u drustvu postoje predrasude o osobama s
invaliditetom, te stav saZaljenja i izbjegavanja (72%). Formalne sustave podrske ispitanici
smatraju nezadovoljavaju¢ima. Sto se tie emocionalnog stanja obitelji utvrdeno je da su
¢lanovi obitelji osoba s invaliditetom srednje optere¢eni negativnim emocijama. Najcesce ih

prati zabrinutost, napetost te emocionalna istrosenost (Leutar i sur., 2008).

Bouillet (2010) navodi kako se u globalnom osvrtu na razlike u stajalistima roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju i roditelja djece bez teSkoc¢a u razvoju opaza intenzivnije izraZavanje
tjeskobe 1 samooptuzivanja u prvoj skupini roditelja. U istrazivanju RaSana i suradnika
(2017), roditelji djece urednog razvoja u ve¢em broju se smatraju uspjeSnim osobama (73%)
nego roditelji djece s poteSkocama (37%). Roditelji djece s poteskocama vrlo Cesto
dozivljavaju neuspjeh te svoje roditeljske kompetencije neuspjeha interpretiraju krajnje

negativno (Kralj, 2012; prema Rasan i sur., 2017).

Za roditelje Cije je dijete rodeno s tjelesnim ili mentalnim oSteCenjem ili boles¢u, kao i za
roditelje djeteta Cije je oSteCenje nastupilo u kasnijoj Zivotnoj dobi, nema veée boli od
spoznaje da je to tako i da se to dogodilo upravo njegovom djetetu (Bouillet, 2010). Rodenje
djeteta s razvojnom ili intelektualnom potesko¢om moze prouzrociti psihicke, emocionalne i
materijalne posljedice na roditelje, no ne mora automatski znaciti da je obitelj pod stresom
ako ima dijete s potesko¢ama. Cimbenici koji pobolj$avaju suogavanje s teskocom djeteta i
laksu prilagodbu roditelja su: upravljanje vlastitim resursima, snazni i ¢vrsti partnerski odnosi,
sudjelovanje u grupama podrske, uspjeSne roditeljske vjestine, vjeStine rjeSavanja problema,
kreativno rjesavanje problema, veca razina obrazovanja, okolina koja ne stigmatizira, drustvo
koje prihvaca razlicitosti, cjelovite obitelji s nekoliko djece, ve¢i socioekonomski status
obitelji, intenzivna mreza socijalne podrske te pozitivno glediste i realno ocekivanje od svoga
djeteta s poteskoc¢om (Yau, Li-Tsang, 1999). Masen i Coatsworth (1998; prema Wagner
Jakab) smatraju bitnim osobine pojedinca, obitelji i Sire okoline u prevladavanju stresa u
obiteljskom zivotu. Definiraju kako pojedinac treba imati dobro drusStveno i intelektualno

funkcioniranje, obitelj treba biti kohezivna 1 C¢vrsto povezana, a Sira okolina dobro
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organizirana i pristupa¢na samoj obitelji. I drugi autori govore o vaznosti pojedinih zastitnih
faktora poput: harmoni¢nih obiteljskih odnosa, visokog socioekonomskog statusa te podrske
zajednice, kako bi skrb o ¢lanu obitelji s invaliditetom imala pozitivan ucinak na obitelj
(Olsson i Hwang 2008; Yau & Li-Tsang 1999; Cummins, 2001, prema Benjak i sur. 2011;
2011). U nekim istrazivanjima vjera i duhovnost naglasena je kao vrijednost otpornosti
obitelji na stres i neda¢e kod osoba s kroni¢nim bolestima i invaliditetom (Canda, 2001,
Poston, Turnbull 2004; prema Cvitkovi¢ i sur. 2013). Brown i suradnici (2003) takoder
navode kako poteSkoca djeteta moze ucCiniti obitelj jaCom 1 zbliziti njezine ¢lanove. Berg-
Werger (1996; prema Fulgosi-Masnjak, 2012) izvjestava kako briga za ¢lana obitelji s
poteskoom povecava obiteljsku kohezivnost. Zaklju¢no, dobre roditeljske vjeStine u
koriStenju resursa proSirene obitelji, stalna prijateljstva, osobine pojedinca te formalna

podrska doprinose pozitivnoj prilagodbi obitelji na rodenje djeteta s poteSkocom.

1.3.1. Majke djece s poteskoama u razvoju

Majke su ¢eS¢e primarni skrbnici od o¢eva svome djetetu s poteSkocom. Ovo je razlog zbog
¢ega su njihove karijere, drustveni zivot i emocionalni status vise ugrozeni (Sena, Yurtsever,
2007). Cesto majka, kao primarni skrbnik pri odgoju djeteta s potesko¢ama u razvoju, postaje
zabrinuta i usmjerava svoj Zivot na potrebe svoga djeteta. To moze prouzrociti gubitak
obiteljske ravnoteze 1 promjenu zivotnog stila obitelji. Takvi utjecaji nisu nuzno negativni za
obitelj, ali donose brojne izazove s kojima se obitelj poc¢inje suocavati (Turnbull i sur. 2003,
prema Brown i sur., 2006). Primarni skrbnik, tj. majka, ¢esto ima fokus na svoje dijete s
poteskocom, $to Cesto utjeCe na ostale ¢lanove obitelji (Turnbull i sur., 2004; prema Brown i
sur., 2006).

Drustvena o&ekivanja od Zene su definirana kroz njezinu ulogu u drustvu. Zene imaju ulogu
onih koji brinu i skrbe za dom i obitelj te odgajaju djecu. U zapadnim druStvima uloga Zene je
prosirena i na ulogu obrazovane, emancipirane | zaposlene zene (Bartley i sur. 2005, prema
Lisak 2013). Nadalje, majke djece s razvojnim problemima su rijetko zaposlene na puno
radno vrijeme ili zaposlene duZe od pet godina u kontinuitetu (Parish i sur., 2004; prema

Blacher i sur., 2005).

Najvise istrazivanja o roditeljima djece s posebnim potrebama je fokusirano na majke. U
vecini istrazivanja majke su ¢ak i jedini izvori podataka (Cassano i sur.,2006; prema Jonson i

sur., 2011). Takva istrazivanja su pokazala kako glavnina kuéanskih poslova i brige o djetetu

11



pada upravo na majke (Fewell, Vadasy, 1986; prema Hornby, 1995). Dijete s tesko¢ama u
razvoju u obitelji povecava fizicko, psihi¢ko i vremensko opterecenje majke. Posjeti lijecniku,
dnevna njega, zbrinjavanje te mnogobrojni terapijski tretmani njezina su trajna briga (Bremer-
Huebler, 1990; prema Leutar i sur. 2008). Upravo zbog tih prilika za razgovor s
profesionalcima, majke djece s poteSkocama upucenije su i informiranije u djetetove potrebe i
prirodu djetetove teskoce od samih oceva. Majke su sklonije od o¢eva pohadati razli¢ite grupe
potpore te biti uklju¢ene u razli¢ite udruge za roditelje djece s poteskocama. Upravo ti faktori
pomazu majkama da prihvate potesko¢u svog djeteta (Hornby, 1995). Hartley i Schultz
(2015) u svom istrazivanju takoder navode kako su majke u ceSCoj interakciji s
profesionalcima u usporedbi s ofevima. Majke su veéim dijelom uklju¢ene u lijeenja i

terapije svoje djece.

| kvalitativno istrazivanje provedeno u Republici Hrvatskoj pokazalo je aktivnu ulogu majki u
pruzanju svakodnevne brige 1 podrske za dijete. Majke iniciraju promjene sustava, traze
informacije i svakodnevno brinu o djetetu. Majke navode kako se osjecaju preoptereceno,
kako nemaju vremena za sebe i za druzenje s drugima te kako im je naruSeno zajedni¢ko

vrijeme sa suprugom (Lisak, 2013).

Rodenje Zenskog djeteta koje ima teze intelektualno funkcioniranje ima snazniji utjecaj na
majku, 1 obratno, rodenje muskog djeteta s tezim intelektualnim funkcioniranjem ima veci
utjecaj na oca. Odlu¢ujucu ulogu u identifikaciji roditelja sa svojim djetetom ima spol (Faber i

Ryckman, 1959, prema Teodorovi¢, Levandovski, 1986).

Objavljena su razli¢ita istrazivanja ¢iji rezultati donose novi pogled na ulogu majke djeteta s
intelektualnim potesko¢ama (Froehlich, 1986: Jonas, 1989; 1990; Wacker, 1995; Peterander,
Speck 1995; prema Leutar i sur., 2008). Njihovi su rezultati pokazali da poteskoce djeteta:

- bitno utjecu na njezin zZivot,

- nisu nerjesive, tj. Mogu Se rjeSavati na razli¢ite nacine te

- reafirmiraju njezinu tradicionalnu ulogu u obitelji, tj. ulogu domacice.
Istrazivanje Sena i Yurtsevera (2007) pokazalo je kako 68,6% majki djece s intelektualnim
poteskocama te 82,4% majki djece s autizmom dozivljavaju promjene u svom drustvenom
zivotu. Promjene u odnosima u obitelji izjavljuje 40,0% majki djece s intelektualnim
poteskocama te 41,2% majki djece s autizmom. Te promjene najcesce rezultiraju svadama
izmedu supruznika. Takoder, 57,3% majki izvijestilo je kako su dozivjele duboku tugu. U

meta-analizi, Singer je pronasao dokaze o povecanju ucestalosti depresije kod majki djece s
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intelektualnim tesko¢ama od 10% u odnosu na kontrolnu skupinu (Singer, 2006, prema

Olsson, Hwang 2008).

Stresni zivotni dogadaji uzrokuju vise psiholoskog stresa kod Zena nego kod muskaraca,
pogotovo kada ti dogadaji utjeCu na obitelj i njihove prijatelje (Aneshensel 1992; Thoits 1991;
prema Folk i sur., 2014). Maj¢ino uspjes$no prihvacanje djetetove dijagnoze povezano je S
nizom razinom roditeljskog stresa, ve¢im bra¢nim zadovoljstvom kod supruga te sigurnom
privrzeno$éu djeteta (Sheeran i sur., 1997, prema Mili¢ Babi¢, 2012). U istrazivanju Falka i
suradnika (2014) srednje vrijednosti za depresiju, anksioznost i stres kod oceva djece s

autizmom bile su nize od usporednih rezultata u majki djece s autizmom.

U situacijama u kojima je dijete pogodeno boleSc¢u ili invaliditetom majke su sklonije kriviti
sebe za probleme svog djeteta i osjecaju da je njihov identitet ugroZen stanjem djeteta (Folk 1
sur. 2014). Istrazivanje provedeno u Turskoj nad populacijom majki djece s poteSkocama u
razvoju pokazalo je kako njih 20,4% izjavljuje kako su okrivljene od strane obitelji za
poteSkocu svoga djeteta. Uzrok tome mogao bi biti u kulturalnoj normi u Turskoj po kojoj je
briga i odgajanje djeteta primarno maj¢ina odgovornost, te se konzumiranje lijekova, alkohola
i cigareta ili pak nedovoljno konzumiranje hrane smatra glavnim razlogom nastanka

poteskoca u djeteta (Sen, Yurtsever, 2007).

Na temelju navedenih istrazivanja, moguce je ustvrditi da dijete s teSko¢ama mijenja

dosadasnju ulogu majke.

1.3.2. Ocevi djece s poteskoc¢ama u razvoju

Uloga i kvaliteta zivota oca djeteta s poteSkoCama manje je istrazivana od uloge i kvalitete

zivota majke te su Cesto prisutni u literaturi i opre¢ni rezultati istrazivanja (Hornby, 1995).

No, istrazivanja upozoravaju na to da i o¢evi tesko prihvacaju dijete s poteskocama u razvoju
zbog toga S§to na taj problem gledaju racionalno, pa im samokontrola oteZava emocionalno
nadvladavanje problema. Ne smije se zaboraviti ni uloga muskarca kao hranitelja obitelji koju
mu namece socijalna okolina (Hinze, 1992; Kallenbach, 1994a; 1994b; prema Leutar i sur.,
2008). Vecina oceva svoje dane provodi na poslu i opéenito imaju vise interesa van kuce,
stoga je njihovo mentalno zdravlje ¢esto manje ugrozeno od maj¢inog. No, neki ocevi poricu
Svoju situaciju i uvjeravaju sebe i svoju okolinu da je sve uredu, kako bi sakrili svoje iskrene

osjec¢aje (Hornby, 1995). Ocevi Cesto izvjescuju kako imaju velike poteskoce u prihvacanju
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svog djeteta s poteskocama, pogotovo ako je poteskoca prisutna kod muskog djeteta i ako je

visestruka (Lamb, 1983; prema Hornby, 1995).

McConachie (1986; prema Hornby, 1995) navodi da, iako dijete s potesko¢ama neosporno
utjeCe na cijelu obitelj, ne pokazuje se znacajna razlika izmedu oceva djece s poteskocama i
oceva djece urednog razvoja. Takoder, u istrazivanju provedenom na 100 oceva djece sa
sindromom Down nije pronadena statisticki znacajna razlika od oceva djece urednog razvoja

u razini stresa, depresiji, osobnim i bra¢nim zadovoljstvom (Hornby, 1995).

1.3.3. Partnerski odnosi u obiteljima djece s potesko¢ama u razvoju

Djetetova poteSkoca u razvoju ima utjecaj na sve aspekte obiteljskog Zivota (Blacher 1 sur.,
2005), pa tako i na partnerski odnos. Partnerski odnosi roditelja djece s poteskocama
zahtijevaju viSe paznje, vremena i energije. Stoga, oni u svojoj obitelji nailaze i na neke druge

probleme koje vec¢ina drugih roditelja nema (Leutar, Starci¢, 2007).

U literaturi se Cesto spominju problemi u bra¢nim odnosima obitelji koji imaju dijete s
poteskocama u razvoju. Razloga za to ima mnogo, jedan od njih je neslaganje u vezi pravilne
njege i brige za dijete s potesko¢ama. Ve¢ je spomenuto kako majke imaju ¢eS¢e kontakte s
strunjacima te su upucenije u djetetove potrebe i brze se adaptiraju na poteskocu svoga
djeteta od oceva, Sto ostavlja prostora za potencijale sukobe izmedu supruznika. Poteskoce su
prisutne i u spolnom zivotu supruznika, a uvjetovane su: nedostatkom privatnosti, umorom,
osjecajem odbacCenosti i nerazumijevanja od partnera te strahom da bi i sljedece dijete moglo

imati odredenu poteskoc¢u (Hornby, 1995).

Na web istrazivanju u kojemu je ispitano 4682 roditelja (88% majki) djece sa PSAZ, roditelji
su ocijenili utjecaj djeteta sa PSA na odnos parova kao negativan ili vrlo negativan za 60%
majki i 54% oceva, pri ¢emu je podjela rada najceséi razlog bra¢nog sukoba (IAN, 2009;
prema Jonson i sur., 2011). Istrazivanje koje su proveli Leutar i Starci¢ (2007) nad roditeljima
djece s intelektualnim poteSkocama i roditeljima djece urednog razvoja nije pokazalo
statisticki znacajne razlike u partnerskim odnosima. No ipak, rezultati s obzirom na
sociodemografske pokazatelje (dob, materijalne prilike, stupanj obrazovanja) upu¢uju na to da

razlike izmedu roditelja djece s intelektualnim poteskoc¢ama i roditelja djece urednog razvoja

2 U daljnjem tekstu skraéenica PSA — Poremecayj iz spektra autizma
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ipak ima, poSto upravo navedeni pokazatelji utjeCu u znatnoj mjeri na partnerske odnose

roditelja djece s intelektualnim poteskocama.

Brothreson i suradnici (1986; prema Hornby, 1995) su zakljucili kako dijete s poteSkocama
osnazuje ve¢ snazne bra¢ne odnose, dok u ,krhkim“ brakovima cesto dolazi do razvoda.
Zabrinjavajuci je podatak kako u Republici Hrvatskoj postotak rastave u obiteljima djece sa
PSA je za 2% veci nego u obiteljima djece urednog razvoja (Eurostat, 2009; prema Benjak i
sur., 2011).

1.4. Epidemiologija intelektualnih poteskoca i autizma

Procjenjuje se da oko 10% djece ima poteskoce u razvoju koje zahtijevaju opseznu skrb
tijekom djetinjstva i odraslih godina. Intelektualne poteskoce i autizam su dva takva razvojna

poremecaja (Malhora 1 sur., 2012).

Danas znacajni dio svjetske populacije ¢ine pojedinci s intelektualnim, fizickim, ili
emocionalnim poteSko¢ama. Prema statistici svjetske zdravstvene organizacije procjenjuje se
da invaliditet ima 10% populacije razvijenih zemalja i 12% zemalja u razvoju (Baykan, 2003;
prema Sen, Yurtsever, 2007). Prema procjeni UN3-a, oko 450 milijuna ljudi ima odredenu
poteskocu, no taj se broj povecava kada se uvrste i ¢lanovi njihovih obitelji (Fulgosi-Masnjak
i sur., 2012). U Republici Hrvatskoj prema zadnjem izvje$¢u prevalencija invaliditeta iznosi

11,9% (HZJZ, 2017).

U Izvjeséu o osobama s invaliditetom u Republici Hrvatskoj (HZJZ, 2017) invaliditet je
prisutan u dje¢joj dobi (0-18) i to u udjelu od 8%. Prema istom izvje$¢u u Hrvatskoj Zivi 5246
djece s intelektualnim oSte¢enjem s prevalencijom 6 na 1000 stanovnika. Poremeca;j iz spektra
autizma ima 1257 s prevalencijom 0,4 na 1000 stanovnika. Intelektualne teSkoce ima 16,3%
djece u odnosu na ukupan broj djece s invaliditetom i visestrukim tesko¢ama u razvoju, dok
pervazivni razvojni poremecaj (autizam) ima 3,9% djece u odnosu na ukupan broj djece s
poteskocama. Prema podacima iz sustava socijalne skrbi, djeca s invaliditetom u najve¢em

broju (97,5%) Zive u svojoj obitelji.

3 UN - skracenica od engl. United Nations
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1.5. Obitelji djece s intelektualnim potesko¢ama

Intelektualne teskoce odlikuju se potesko¢ama u intelektualnom funkcioniranju i adaptivnom
ponasanju koja se javljaju tijekom djetetova razvojnog perioda. Intelektualne poteskoce su
velika kategorija koja se odnosi na uvjete u kojima mogu postojati oStecenja u razliCitim
podru¢jima poput tjelesnog, govorno-jezicnog, ponasajnog, itd. Odredivanje teZine
intelektualnih poteskoca je viSe bazirano na odredivanju usvojenosti adaptivnih vjeStina nego
samostalnom mjerenju kvocijenta inteligencije djeteta (American Psychiatric Association,
2013; prema Cric i sur, 2017). Specifi¢nosti u razvoju djece s intelektualnim potesko¢ama
utjeCU na sva razvojna podrucja pojedinca. U podrucju motorike postizu znacajno slabiji
rezultat na motorickim testovima od vrSnjaka (Paver, Teodorovi¢, 1979; prema Teodorovi¢,
Levandovski, 1986), a kada je rije¢ o teZim stupnjevima intelektualnih osteCenja Cesto su
prisutne poteskoce u funkciji osjetilnih organa. Razvoj govora ¢vrsto je povezan uz razvoj
motorike i misljenja, te je stoga zaklju¢no da je i govor slabije razvijen. U istrazivanju Sena i
Yurtsevera (2007), roditelji djece s intelektualnim poremecajima i djece iz spektra autizma
izjavljuju kako najviSe poteskoca imaju u komunikaciji sa svojom djecom. Usporeni razvoj
govora Cesto je i prvi alarm za intelektualno ostecenje. Podrucje misljenja, kao i emocionalni i
socijalni razvoj, takoder su slabije razvijeni nego kod djece urednog razvoja (Todorovié,
Levandovski, 1986).

Kod djece s intelektualnim poteskocama rizik od nepozeljnih ponasanja je tri do Cetiri puta
veci nego u populaciji djece bez potesko¢a (Emerson i sur., 2010; prema Cric i sur., 2017).
Longitudinalna istrazivanja pokazuju da su roditeljska kvaliteta zivota, fizi¢cko zdravlje majke,
roditeljski stres, dje¢je socijalne vjestine i djecji skolski odnosi pod negativnim utjecajem
zbog povecanih problema u ponasanju djece s intelektualnim potesko¢ama (Cric i sur.,2017).
Upravo zbog povecanih zahtjeva za njegu i skrb svoga djeteta, roditelji djece s intelektualnim
poteSkocama mogu dozZivjeti pojacan stres (Crnic, 1983; prema Cric i sur.,2017), a mogu ga
dozivjeti 1 zbog prisutnosti mnogih ponasajnih problema ili medicinskih stanja koje njihova
djeca mogu imati (Baker i sur., 2003; prema Cric i sur., 2017). Cric i suradnici (2017) navode
kako svi ti stresori, u kombinaciji sa osje¢ajem izoliranosti te nedostatkom drustvene podrske,
mogu roditelje djece s intelektualnim poteSkoama dovesti u opasnost pojave razlicitih

psihickih problema.

Proucavajuc¢i obitelji adolescenata s intelektualnim potesko¢ama utvrdena je visoka razina

stresa 1 psihopatologije kod roditelja. Na skali anksioznosti i depresije, 61% roditelja su
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anksiozni ili na granici anksioznosti, dok je 36% roditelja depresivno ili na granici
depresivnosti. Formalna i neformalna podrska roditeljima rezultira nizom razinom stresa,
anksioznosti 1 depresije kod roditelja djece s intelektualnim potesko¢ama (White, Hastings,
2004; prema Blacher i sur., 2005). Studija nad odraslom djecom s intelektualnim potesko¢ama

je pokazala kako njihove obitelji imaju manja prosjecna primanja i manje ustedenog novca.

Sto se ti¢e materijalnog blagostanja obitelji djece s intelektualnim poteskoéama, Brown i
suradnici (2003) su u svom istrazivanju provedenom u Kanadi dosli do podatka kako obitelj
prosje¢no potroSi $623,12 mjeseéno na skrb, podrS8ku ili opremu za ¢lana obitelji s
intelektualnim potesko¢ama. Vecina obitelji (79%) izjavljuje kako su njihove osnovne potrebe
zadovoljene novcem koji im je na raspolaganju. Medutim, gotovo polovica obitelji djece s
intelektualnim poteSko¢ama (44%) ipak izjavljuje kako im na kraju mjeseca ne ostane niSta

novaca.

Ne smije se zanemariti ni pozitivno iskustvo koje iznose roditelji djece s intelektualnim
poteskoc¢ama. Roditelji djece s intelektualnim poteskocama u jednom istrazivanju naglaSavaju
kako je uloga roditelja obogatila njihov Zzivot, jer su prihvacanjem teskoce svoga djeteta
postali drugaciji ljudi s ve¢om razinom empatije, nemaju prevelika i nerealna o¢ekivanja u
zivotu te su viSe usmjereni na brigu i zajedni$tvo u obitelji (Renwich, Brown, Raphael, 1998;
prema Lisak, 2013).

1.6. Obitelji djece s autizmom

Autizam je doZivotni poremecaj koji je karakteriziran potesko¢ama u podrucjima socijalne
interakcije 1 komunikacije uz ograni¢ena, ponavljajuca ponaSanja, interese i radnje (American
Psychiatric Association 2013; prema Quill i sur., 2017). APA* je 1980. godine definirala
infantilni autizam kao skup pervazivnih razvojnih poremecaja i odvojila ga od djecje
Sizofrenije u tre¢em izdanju DSM-a. U verziji iz 1987. godine, infantilni autizam
preimenovan je u autisticni poremecaj. U Cetvrtom izdanju DSM-a dodana je kategorija
pervazivni razvojni poremecaji sa pet potkategorija koje su ukljucivale autisti¢ni poremecaj,
Aspergerov poremecaj, pervazivni razvojni poremecaj ne drugacije odreden, Rettov
poremecaj te dje¢ji disintergrativni poremecaj. U petom izdanju DSM-a promijenili su naziv u
poremecaji iz autisticnog spektra (Quill i sur., 2017). U ovom radu skrac¢enica PSA, autizam

te poremecaj iz spektra autizma Koristiti ¢e se naizmjenicno.

4 APA- skracenica od American Psychiatric Association
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Odgoj djeteta s autizmom roditeljima je jedan od najtezih zadataka, a otezavaju ga i
eventualni bra¢ni problemi, problemi s drugom djecom, potesko¢e na poslu i drugi Zivotni
problemi. Roditelji su djetetu s spektrom autizma ¢vrsta tocka, oni su ti koji ¢e biti s njim u
svim zivotnim razdobljima — od vrtica pa sve do odrasle dobi. Svi su roditelji duboko
pogodeni i1 svakodnevno trebaju prebroditi brojne nepoznanice u slozenom razvojnom
poremecaju kao §to je autizam (Bujas Prtkovi¢, Frey Skrinjar, 2010). Longitudinalne studije
su pokazale da osobe s autizmom najeSée ne postaju samostalne tijekom zivota, ne

zapoSljavaju se na puno radno vrijeme 1 ne ostvaruju trajne socijalne veze (Quilli sur., 2017).

Uz pomo¢ pokreta za gradanska prava i uz pomo¢ zalaganja roditelja, pogledi drustva su se
promijenili od institucionalizacije do razumijevanja vaznosti roditeljskog doma, skole i
sudjelovanja u drustvu (Quill i sur., 2017). Za razliku od prije, kada se za autizam Krivila
djetetova hladna majka i kada su davane pogresne pretpostavke o uzroku i prirodi autizma,
danas su roditelji bitniji nego ikad te imaju klju¢nu ulogu u edukacijsko-rehabilitacijskim

postupcima i programima koje pohada njihovo dijete (Bujas Petkovi¢, Frey Skrinjar, 2010).

Roditelji djece s autizmom nisu suoceni s izazovima koje obi¢no dozivljavaju drugi roditelji.
Djecu s autizmom je Cesto teSko razumjeti, najprije zbog njihovog atipi¢nog interpersonalnog
ponasanja, na primjer protivljenje verbalnom ili fizickom kontaktu i na¢inu komuniciranja
(ponavljajuce ili nelogi¢ne fraze te eholalija). Tako, rezultate djelotvornog, konzistentnog
roditeljstva djeteta s autizmom moZe biti teSko procijeniti (Falk i sur., 2014). Duarte i
suradnici (2005; prema Nett i Faso, 2015) nadodaju kako se manifestacije autizma razlikuju
ovisno o razvojnoj razini i kronoloskoj dobi djeteta. Tako dijete s poremecajem iz spektra
autizma moZe pokazivati brojna nezeljena ponaSanja, hiperaktivnost, impulzivnost,
agresivnost, samoozljedivanje, tantrume te zakasnjeli toalet trening. Djeca s autizmom nemaju
,»f1ziku oznaku* svoga stanja te nepoznate osobe Cesto mogu uputiti roditeljima prijekorne
poglede zbog toga §to ne znaju kontrolirati svoje dijete, a mnogi pretpostavljaju kako je
njihovo dijete neodgojeno (Gray 1993; Mark, Kwok 2010; prema Neff, Faso, 2015). Takoder,
trebaju se spomenuti i ostala ponasanja koja pokazuju najcesce djeca sa PSA, a mogu biti
stresna za roditelje. To su problemi regulacije, npr. hranjenje, spavanje te emocionalna

regulacija (Degangi i sur., 2000; Dominick i sur., 2007; prema Orsten Davis i Carther, 2008).

Falk i suradnici (2014) izvjes¢uju da upravo zbog specifi¢nosti autizma, roditelji koji su
zapravo uspjeli postaviti granice 1 pomo¢i emocionalnom razvoju djeteta ne mogu dobiti jasno

pojacanje u smislu "pozitivnih" promjena u ponasanju njihovog djeteta. Tako se roditelji djece
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s autizmom mogu poceti opazati kao nedjelotvorni roditelji. Fernadez i Arcia (2004; prema
Neff, Faso, 2015) govore kako se upravo osuda od drugih ljudi internalizira u krivnju kako

nisu dobri roditelji.

Nekoliko faktora se identificiralo kao znac¢ajnima za psihicke i fizicke probleme roditelja, kao
i njihovu kvalitetu zivota. Vecéina autora se fokusira na tri glavne predvidajuce varijable:
ozbiljnost simptoma autizma, nafin ponasanja djeteta te socijalna podrska koju roditelji
primaju. Vec¢i broj autora smatra kako je upravo ozbiljnost simptoma autizma glavni
predvidajuci faktor za loSe mentalno zdravlje roditelja, no i ostali faktori su predvidajuci i
potvrdeni brojnim istrazivanjima (Falk i sur., 2014). Nett i Fasso (2015) u svom istrazivanju
dobivaju oprecne podatke kako je ozbiljnost simptoma autizma znacajan prediktor
roditeljskog zadovoljstva zivotom. Znacajnije za zadovoljstvo zivotom se pokazalo

roditeljsko samoosvjes¢ivanje, tj. kako se roditelji odnose prema sebi usred problema.

Istrazivanja su pokazala kako roditelji djece s poremecajima iz spektra autizma imaju
znacajno veéi rizik od psihickih potesko¢a u odnosu na roditelje djece urednog razvoja

(Bromley i sur., 2004; prema Hare i sur., 2004).

Istrazivanje Lee i1 suradnika (2009; prema Jonson i sur., 2011) pokazalo je kako majke i1 oCevi
djece s poremecajem iz spektra autizma pokazuju znacajno nize rezultate fizickog i mentalnog
zdravlja od roditelja djece urednog razvoja. Njihove psihicke poteSkoée u vecoj mjeri su
povezane ponaSajnim specifiénostima djece s autizmom, spolom i dobi roditelja te socijalnoj

podrsci koju dobivaju (Hare, 2004).

Ponekad, kada jedan ili dva ¢lana obitelji imaju zdravstvene poteskoce, ti problemi mogu
znatno utjecati na obiteljsko funkcioniranje. Sto se ti¢e zdravstvenog statusa, u istraZivanju
Benjaka (2011; Benjak i sur., 2009; Benjak i sur., 2011), roditelji djece s poremeéajem iz
autisticnog spektra su loSijeg zdravlja i postoji statisticki znaCajna razlika u njihovoj
samoprocjeni zdravstvenog stanja u odnosu na roditelje djece urednog razvoja. Podrucja koja
su se pokazala najugrozenijima su: energija, vitalnost, psihicko zdravlje te dimenzije
socijalnog funkcioniranja. Dobiven je podatak kako je otprilike tre¢ina (35%) roditelja djece
sa PSA izjavila kako je njihov zdravstveni status losiji nego prosle godine, dok je svoj losiji
zdravstveni status za razliku od prosle godine percipiralo samo 18% roditelja djece urednog
razvoja. Kako navode Keen i sur. (2010; prema Falk i sur., 2014), o¢uvanje dobrog zdravlja i

kvalitete Zivota roditelja preduvjet je za optimalnu skrb za djecu s autizmom, stoga su ovi
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podatci zabrinjavaju¢i. Renwick (prema Brown, 2003) takoder govori kako je potrebno

zdravlje pojedinih ¢lanova obitelji uzeti u obzir kada se istrazuje kvaliteta zivota obitelji.

Provedeno istrazivanje u Velikoj Britaniji pokazalo je kako roditelji djece s autizmom vise
imaju formalne nego neformalne podrske od svoje okoline. Roditelji napominju da, kad su im
djeca bila manja, ¢esce su posjeéivali razli¢ite grupe podrske, no sada imaju znatno smanjena
oc¢ekivanja i izrazito visoku razinu zadovoljstva prema postoje¢im uslugama (Hare i sur.
2004). Roditeljima djece sa PSA nedostaje potpora koju ocekuju od svoje Sire obitelji.
IstraZivanje koje je provela neprofitna organizacija ,,Easter Seals” nad 1652 roditelja (8%
oceva — 92% majki) djece sa PSA pokazalo je kako vec¢ina roditelja (80%) dobiva malo
podrske od svoje Sire obitelji, a manje od polovice roditelja (40%), je dobilo odredenu
formalnu potporu od vlade. Za djecu mladu od 18 godina roditelji su izrazito zabrinuti za
njihovu financijsku budué¢nost (Jonson i sur., 2011). U istrazivanju Falka i suradnika (2014)
roditelji su izrazili osjecaj da ih medicinski stru¢njaci i ¢lanovi zajednice ne podrzavaju te da
ih stigmatiziraju. Takoder, roditelji izvjeStavaju nesigurnost u pogledu buduceg utjecaja

dijagnoze na sebe i na funkcioniranje svoje obitelji.

Uspjesnost pomo¢i i podrske roditelja djece s autizmom zavisi | o stavovima druStva prema
osobama s autizmom i prema autizmu opcenito. Informiranost (teorijska i prakticna) se u
istrazivanju na teritoriju Republike Hrvatske pokazala kao vazan ¢imbenik koji neposredno
utjeCe na znanje o autizmu. Drustvo joS$ uvijek premalo zna o autizmu. Autizam, zbog svoje
nepoznate etiologije i kompleksnosti klini¢ke slike, uvelike utjeCe na stav drustva, a time 1 na
predrasude tog istog drustva prema autizmu (Umicevi¢, 2010). Brojni autori govore i o
vaznosti provodenja razliCitih programa za poboljSanje kvalitete zivota roditelja djece s
autizmom. Takvi intervencijski programi temelje se na pruzanju psiholoske pomoci
roditeljima, ali poducavanjem razli¢itih vjestina za poboljSanje medusobne komunikacije s

djetetom sa PSA (Tonge i sur., 2006; prema Fulgosi-Masnjak, 2012).

Velika ve¢ina (71%) roditelja djece sa PSA vjeruje da bi unapredenje razliCitih vidova
socijalne, gospodarske i zdravstvene politike, kao i unapredenje zakonodavstva, poboljsalo
njihovo zdravlje i zdravlje njihove djece te kvalitetu zivota (Benjak i sur., 2009). Rezultati
istrazivanja Falka i suradnika (2014) upucuju na zakljucak da, iako su ozbiljnost simptoma
autizma u djeteta i eksternalizirajuca ponaSanja povezani S problemima mentalnog zdravlja,
roditeljski stres, tjeskoba i depresija mogu biti umanjeni socijalnom/ekonomskom podrskom

zajednice.
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1.7. Kuvaliteta zivota roditelja djece s poteSko¢ama

1.7.1. Povijest istrazivanja kvalitete Zivota roditelja djece s potesko¢ama

Razvojem pokreta za gradanska prava 60-tih godina proslog stolje¢a pojavljuje se interes
za istrazivanjem kvalitete Zivota marginaliziranih skupina. 70-tih godina proslog stoljeca,
djelovanjem pokreta osoba s invaliditetom, naglasak se stavlja na lose drustveno uredenje
koje segregira osobe s invaliditetom te potrebe promjene istog. Pokret osoba s invaliditetom
doprinosi interesu za istrazivanjem kvalitete zZivota osoba s invaliditetom. Istrazivanja vezana
za kvalitetu zivota usmjerena su na donoSenje zakonske legislative koja S§titi prava svake
osobe s invaliditetom, te na razvoj sluzbi i usluga u zajednici. 80-tih godina proslog stolje¢a
pocela se istrazivati konceptualizacija kvalitete Zivota obitelji s ¢lanovima s poteSkoc¢ama,
prepoznajuc¢i vaznost obitelji kao podrazavajuceg okruzja za dobru kvalitetu zivota osoba s

potesko¢ama (Isaac i sur., 2007; prema Lisak, 2013).

Trend istrazivanja kvalitete zivota roditelja djece s potesko¢ama porastao je kada su politika i
ostali sustavi u razvijenim zemljama stavili roditelje na primarno mjesto u njezi i razvoju
svoje djece sa potesko¢ama (Brown, 2003). Sve viSe istrazivanja stavlja svoj fokus na
istrazivanja kvalitete Zivota obitelji djece s teSkocama u razvoju, za razliku od prijasnjih koja
su bila orijentirana na individualnu kvalitetu Zivota osoba s teSko¢ama u razvoju (Shalock i
sur., 2002; Brown 2008; prema Cvitkovi¢ i sur.,2013). S obzirom na visoku prevalenciju
djece s poteskocama te visoke zahtjeve za skrb koju takva djeca trebaju, potrebno je
procijeniti kvalitetu zivota njihovih roditelja koji im svakodnevno pruzaju potrebnu njegu i
skrb (Malhotra i sur., 2012). Holisti¢ki pristup istraZivanja obiteljske kvalitete Zivota proizlazi
iz ideje kako potrebe jednog Clana obitelji utjecu na funkcioniranje cijele obitelji. Svaki ¢lan
obitelji povezan je sa svojom obitelji 1 svojom okolinom, a ono $to djeluje na jednog ¢lana
obitelji, djeluje i na cijelu obitelj. Ukoliko ¢lan obitelji ima opseznu potrebu za podrskom, to
se odrazava na sve njene ¢lanove te otezavanja njezino funkcioniranje (Kov€o Vukadin i sur.,

2016).

1.7.2. Dosadasnja istrazivanja o kvaliteti Zivota roditelja djece s intelektualnim
poteskoc¢ama i roditelja djece s autizmom

Vaznost istrazivanja U podrucju kvalitete Zivota obitelji prepoznata je u stranoj literaturi
(Cummus; 2001), kao i u Hrvatskoj (Kovco Vukadin, i sur., 2016; Fulgosi-Masnjak i sur.,
2012). Cummus (2001) je pocetkom 2000. godine naveo da prilikom pretrazivanja kljucnih
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rijeci ,kvaliteta zivota™ i ,,0bitelj* trazilica nade 630 rezultata; pojmova ,obitelj i ,,stres*
5484 rezultata, pojmova ,,obitelj i blagostanje” 1438 rezultata, te ,,obitelj i ,,depresija* 3229
rezultata. Danas je taj broj joS i veci, pa tako pretrazivanjem po klju¢nim rije¢ima ,,quality of
life“ 1 ,,family* mozemo pronaci preko 3.300.000 rezultata. Zbog velikog broja istrazivanja
kvalitete zivota obitelji gotovo je nemoguce dati pregled svih istrazivanja (Cummus, 2001),
stoga ¢e 1 u nastavku biti nabrojena samo pojedina hrvatska i strana istrazivanja o kvaliteti

zivota roditelja djece s intelektualnim potesko¢ama i roditelja djece sa PSA.

Kvantitativna analiza, mjerena WHOQOUL-BREAF-om, nad populacijom roditelja djece s
intelektualnim poteSko¢ama, autizmom te djecom urednog razvoja pokazala je razliku izmedu
nabrojenih skupina u sva cCetiri podrucja ovog mjernog instrumenta — fizickom, psihickom,
socijalnom 1 okoliSnom. Konkretnije, majke djece s intelektualnim potesko¢ama 1 autizmom u
navedenom istrazivanju pokazale su slabije tjelesno zdravlje, probleme u drustvenom zivotu,
loSije psihicko stanje te loSiju percepciju njihovog okruzenja od kontrolne skupine majki
djece urednog razvoja. Takoder i oCevi postizu nize rezultate od kontrolne skupine oCeva, i to

u podruc¢jima psiholoSkog stanja i drustvenih odnosa (Malhotra i sur., 2012).

Jo§ jedno istrazivanje koje je ispitivalo kvalitetu Zivota roditelja djece s intelektualnim
potesko¢ama, autizmom te djecom urednog razvoja proveo je Brown (2006). Istrazivanje je
pokazalo kako obitelji djece sa PSA imaju u Sest od devet kategorija kvalitete Zivota
zadovoljstvo nize od 50%. Obitelji djece s sindromom Down imale su u cetiri kategorije
kvalitetu zivota nizu od 50%, dok je samo jedna kategorija kvalitete Zivota bila nize od 50%
kod roditelja djece urednog razvoja. Kao zajedniCke kategorije niskog percipiranja
zadovoljstva, obitelji djece sa sindromom Down i obitelji djece s poremecajem iz spektra
autizma pokazale su se: materijalno blagostanje, podrSka drugih ljudi, podrSka od raznih
ustanova/usluga povezanih sa invaliditetom te podrska lokalne zajednice. Dva podrucja na
kojima roditelji djece iz spektra autizma pokazuju prema navedenom istrazivanju slabu razinu
zadovoljstva su podrucja njihovog profesionalnog djelovanja te vrijeme iskoriSteno za odmor
i razonodu. Upravo vrijeme za odmor i razonodu se pokazalo kriticnim kod roditelja djece s
poremecajem iz spektra autizma koji su zadovoljni s tom domenom svoga zivota sa Svega
28%, za razliku od obitelji s djecom sindroma Down koji su je ocijenili sa 61%, te obitelji
djece urednog razvoja sa 69%. | u kvalitativnom dijelu istrazivanja pokazalo se kako
intervjuirani roditelji djece s poremecajem iz autisticnog spektra pokazuju negativnije

komentare na odabrane kategorije kvalitete zivota od ostale dvije skupine roditelja.
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Rezultati istrazivanja u Australiji nad obiteljima s djecom i odraslim osobama s
intelektualnim potesko¢ama pokazali su da vecina obitelji pokazuje visoko zadovoljstvo u
podru¢jima zdravlja, obiteljskih odnosa te vjerskih i kulturnih domena, dok neSto nize
zadovoljstvo iskazuju u podrucjima karijere i ostvarivanja karijere, odmora i uZivanja u
zivotu, ukljucenosti u zajednicu i gradanskoj inicijativi. Najnize zadovoljstvo iskazuju u
podru¢jima materijalnog blagostanja, podrske drugih ljudi i servisa (Brown, 2003; Kober,
2010; prema Lisak, 2013).

Rezultati istrazivanja provedenog u Kanadi nad roditeljima djece s intelektualnim
poteskocama, takoder su pokazali kako roditelji ocjenjuju vrlo nisko potporu drugih ljudi i
formalne oblike podrske. Moglo bi se ocekivati da ¢e rodbina biti viSe ukljucena u prakti¢nu
potporu, ali obitelji u ovoj studiji navode da to nije bio slu¢aj. Medutim, pokazalo se kako Su
obitelj i prijatelji bili spremniji pruziti emocionalnu podrsku intervjuiranim obiteljima. Moze
se zakljuciti da je okolini lakSe pruziti emocionalnu potporu obiteljima djece s teSko¢ama u
razvoju nego prakti¢nu podrsku. Mozda je to zbog nedostatka znanja ili razine udobnosti
drugih ¢lanova obitelji ili prijatelja u radu s djecom s poteSkocama, a u nekim slucajevima
moze se odnositi i na geografske ili druge fizicke razloge zbog kojih se podrSska ne moze
pruziti (Brown i sur., 2003).

Istrazivanje Hu i suradnika (2012) provedeno nad kineskim obiteljima djece s intelektualnim
potesko¢ama pokazalo je sli¢ne rezultate kao i istrazivanja provedena u SAD-u, a to je da
razli¢iti Zivotni uvjeti utjeCu znacajno na kvalitetu zivota. Jedan od tih uvjeta je 1 materijalno
blagostanje koje se pokazalo kao znaCajan Cimbenik dobre kvalitete zivota. Socijalno-
materijalni resursi su se pokazali kao znacajan indikator obiteljske kvalitete Zivota 1 njihove
srece (Feng &Yi, 2002; prema Hu i sur., 2012). Takoder, teZina oSte¢enja pokazala se i u
kineskim i u ameri¢kim obiteljima kao znacajan prediktor kvalitete zivota (Wang i sur. 2004;
prema Hu i sur., 2012). Kada obitelj ima ograni¢ene i nedostupne izvore podrske, roditelji ¢e
percipirati svoju kvalitetu zivota nizom. U istrazivanju Browna i suradnika (2006), 11%
roditelja djece sa sindromom Down je navelo kako nisu imali prilike pohadati grupe podrske
koje bi osnazile njihovu obitelj, dok isto navodi 41% roditelja djece s poremecajem iz spektra
autizma. U istrazivanju Sena i Yurtsevera (2007) znacajan je podatak kako 38,5% obitelji
djece s poremecajem iz spektra autizma Zeli psiholoSku pomo¢, dok isto to Zeli samo 7,4%
obitelji djece s intelektualnim poteskocama.

Stambeni prostor u kojem obitelj boravi pokazao se u istrazivanju Hu i suradnika (2012)
takoder bitnim. Zivjeti u malom ili vrlo malom stanu pokazalo se negativnim faktorom. Jo§

jedan vazan faktor se pokazao bitnim za kvalitetu zivota obitelji djece s intelektualnim

23



poteskocama, a to je prijevoz. Istrazivanje ukazuje na razlike izmedu obitelji koje posjeduju
vlastiti automobil i obitelji koje za prijevoz koriste bicikli ili pjesace. Razumljivo je da
hodanje ili voznja biciklom do odredene odgojne, obrazovne ili rehabilitacijske ustanove za

njihovo dijete predstavlja veliki teret obiteljima, Sto utjee na njihovu kvalitetu Zivota.

Planiranje buducnosti vazno je za postizanje kvalitete zivota obitelji, no istrazivanja obitelji
djece s potesko¢ama pokazala su kako takve obitelji nemaju mogucnost planiranja buducénosti

zbog usmjerenosti na sadasnjost (Bigby, 2000; Clark Susa, 2000; prema Lisak, 2013).

Duhovnost se pokazala vrlo bitnom za roditelje djece s poteskocama. U istrazivanju Brown-a
i suradnika (2006) prikazano je kako su duhovne i kulturalne vrijednosti znacajne za 75%
obitelji djece s Down sindromom 1 za 88% obitelji djece s autizmom. Korelacija izmedu
duhovnih vrijednosti i ukupne kvalitete Zivota pozitivna je i veca u obitelji djece s autizmom.
Duhovnost pomaze obiteljima da smanje svoju kontrolu nad dogadajima koji nisu u njihovoj
mo¢i. Sli¢no istrazivanje o povezanosti sustava vrijednosti 1 interakcije s religijskom 1
duhovnom zajednicom s kvalitetom zivota obitelji djece s teSkocama u razvoju provedeno je
nad 51 roditeljem u Republici Hrvatskoj. Rezultati ovog istrazivanja potvrduju pozitivnu

korelaciju izmedu duhovnosti i kvalitete Zivota (Cvitkovi¢ i sur., 2013).

U doktorskom radu Lisak (2013), metodom prikupljanja zivotnih pri¢a roditelja djece s
poteskocama u razliCitim regijama Republike Hrvatske, istrazivani su razli¢iti objektivni 1
subjektivni kriteriji kvalitete Zivota obitelji. IstraZzivanje je pokazalo kako objektivni i
subjektivni pokazatelji kvalitete Zivota obitelji ukazuju na razlike u kvaliteti zivota obitelji u
pojedinoj regiji. U regiji Slavonija iskristalizirale su se glavne domene kvalitete zivota za tri
obitelji s ovog podrucja, a to su: odnosi s obitelji i prijateljima, podrska sustava i dostupnost
usluga sluzbi, udruge roditelja, inicijative roditelja te usluge osigurane od strane roditelja.
Obitelj djeteta s poremecajem iz spektra autizma, kao 1 obitelj djeteta s lakim intelektualnim
poteskoc¢ama, u objektivnim pokazateljima kvalitete Zivota istice veliki problem kako u ovoj
regiji ne postoji sluzba podrske u najranijoj dobi djeteta, odnosno kako su sve usluge podrske
1 procjene u Zagrebu. Takoder, roditelji izvjeStavaju o nepodrzavaju¢em odnosu u sustavu
(zdravstvo, socijalna skrb i obrazovanje), neaktivizmu vecine roditelja djece s teSkocama u
razvoju, povecanim financijskim izdacima zbog putovanja u Zagreb, financiranju usluga od
strane roditelja te nepodrzavaju¢em odnosu svecenika i vjernika. Kao objektivni pokazatelj
prisutno je i ukljucivanje roditelja u udruge, podrska udruga i povezivanje s drugim

roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju te podrzavaju¢i odnosi obitelji, prijatelja i kolega.
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Obiteljski su se odnosi pokazali temeljnima za dobru kvalitetu Zivota obitelji, a obiteljske

vrijednosti su zajedniStvo, ljubav i razumijevanje.

Jo$ jednim hrvatskim istrazivanjem pokusalo se istraziti postoje li razlike u kvaliteti Zivota
roditelja djece sa PSA iroditelja zdrave djece te ispitati razlike izmedu kvalitete Zivota majki i
oceva. Rezultati istrazivanja pokazali su kako roditelji djece iz spektra autizma imaju
statisticki znacajno nizu kvalitetu Zivota na svih sedam dimenzija kvalitete Zivota. Najveca
razlika u odgovorima roditelja djece s autizmom i roditelja djece urednog razvoja je u domeni
»osjecaj sigurnosti®, gdje su roditelji djece na spektru uglavnom nezadovoljni (mod=0), za
razliku od kontrolne skupine koja je s ovom dimenzijom kvalitete Zivota vrlo zadovoljna
(mod=80). Obadvije skupine roditelja najviSe su zadovoljne domenom odnosa s drugim
ljudima, s time da su roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma statisticki manje
zadovoljni 1 tom domenom od roditelja djece urednog razvoja. U istrazivanju se doSlo i do
podatka kako 38% roditelja djece s poremecajem iz autisticnog spektra ima narusenu kvalitetu
zivota. U navedenom istrazivanju nije pronadena statisti¢ki znacajna razlika izmedu majki i
o¢eva djece s poremecajem iz autisticnog spektra u procjeni kvalitete Zivota, no u njihovoj
samoprocjeni zdravstvenog stanja uocena je statisticki znac¢ajna razlika. Majke imaju znacajno
nizi rezultat na dimenzijama emocionalnog i1 fizickog ogranienja, vitalnosti i energije

(Benjak i sur., 2011; Benjak, 2011).

U istrazivanju Cvitkovi¢ i suradnika (2013), pokazalo se kako su, unutar odredenih dimenzija,
roditeljima djece s poteskoCama za kvalitetu zivota najbitniji pozitivni odnosi u obitelji.
Roditeljima su ti odnosi bitni, najviSe se trude zadrzati odnose i1 uzivaju u njima. S druge
strane, podrSka drugih osoba (prijatelja, Sire obitelji) pokazala se najmanje vazna za dobru

kvalitetu Zivota. Roditelji Cesto ne vide moguénost dobivanja podrske i ne trude se oko toga.

Unato¢ svim negativnim podatcima Koji su prikazani, u istrazivanju Benjaka (2011; Benjak i
sur., 2009; Benjak i sur., 2011) identificiralo se 38% roditelja djece sa PSA koji imaju istu ili
bolju kvalitetu zivota od ostatka populacije. Ovi rezultati ukazuju na to kako su neki roditelji
razvili zaStitne faktore otpornosti na njihovu situaciju. Analiza je pokazala kako zadovoljstvo
zivotnim postignuc¢ima, bliski odnosi 1 osjecaj sigurnosti znacajno predvidaju vecu kvalitetu
zivota. Cak 71% roditelja djece sa PSA izjavljuje kako bi se njihova kvaliteta Zivota
poboljsala razli¢itim mjerama. Neke od mjera koje roditelji navode su: financijska pomo¢ za
roditelje, cjeloviti sustavi dijagnostike, terapije i rehabilitacije, poboljsanje usluga za djecu sa

PSA, senzibilizacija drustva, inkluzija u redovitim sustavima, unaprjedenje sustava osobnih
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asistenata, pruzanje pogodnosti roditeljima koji su zaposleni na puno radno vrijeme i sl. Paster
i suradnici (2009, prema Radisa, 2017) takoder izvjestavaju kako su istrazivanja pokazala da

je visoka razina stresa kod roditelja djece s teskoca upravo posljedica nedostatne podrske.

Cummins (2001) takoder govori kako ne mora nuzno znaciti da obitelji djece s poteskocama
imaju nizu kvalitetu Zivota. Postoje barem dva razloga. Prvi je stupanj djetetovog ostecenja, tj.
invalidnosti. Djeca koja zahtijevaju vise podrske, koja su nesamostalna, agresivna i
autoagresivna, neverbalna i sl., zasigurno ¢e umanjiti kvalitetu Zivota njihovih obitelji.
Roditeljska kvaliteta zivota negativno je povezana s djetetovim nepozeljnim ponaSanjima te
pozitivno povezana s djetetovim adaptivnim ponasanjima (Blacher i sur., 2005). Dakle,
stupanj i1 vrsta oSteenja je glavni ¢imbenik koji utjeCe na kvalitetu Zivota obitelji. Drugim
rije¢ima, kako su zahtjevi za roditeljskom podrskom veci, razina percipirane kvalitete Zivota
je niza (Fulgosi Masnjak 1 sur., 2012). Drugi razlog je noSenje sa stresom, tj. stresnim
situacijama i osobni resursi obitelji. Neke ¢e obitelji u odredenim uvjetima, koje zasigurno

uzrokuju stres, dozivjeti malo ili nimalo stresa (Cummins, 2001).
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2. Problem, ciljevi i hipoteze istrazivanja

2.1. Problem istrazivanja
Ovim istrazivanjem je se Zeljelo ispitati percipiranu kvalitetu Zivota roditelja djece s
poremecajima iz spektra autizma, roditelja djece s intelektualnim i pridruzenim potesko¢ama

te roditelja djece urednog razvoja.

2.2. (Ciljevi istrazivanja

Sukladno postavljenom problemu istrazivanja, postavljeni su sljedeéi ciljevi:

1) lIspitati postoje li razlike u percipiranoj kvaliteti Zzivota roditelja djece S potesko¢ama i
roditelja djece urednog razvoja?

2) Ispitati postoje li razlike u percipiranoj kvaliteti Zivota roditelja djece s intelektualnim
i pridruZzenim poteSko¢ama i roditelja djece sa PSA?

3) lIspitati postoje li razlike u percipiranoj kvaliteti Zivota izmedu majki i o¢eva djece s
poteskocama u razvoju?

4) Ispitati postoje li razlike u percipiranoj kvaliteti zivota izmedu majki djece s
potesko¢ama i majki djece urednog razvoja?

5) Ispitati postoje li razlike u percipiranoj kvaliteti zivota izmedu oceva djece s

poteskocama 1 oceva djece urednog razvoja?

2.3. Hipoteze
H1: Roditelji djece s poteSko¢ama u razvoju imati ¢e nizu percipiranu kvalitetu Zivota U

odnosu na roditelje djece urednog razvoja.

H2: Roditelji djece s poremecajima iz spektra autizma imati ¢e nizu percipiranu kvalitetu

zivota u odnosu na roditelje djece s intelektualnim i pridruzenim potesko¢ama.

H3: Majke djece s poteSkocama u razvoju imati ¢e nizu percipiranu kvalitetu zivota u odnosu

na oceve.

H4: Majke djece s poteskoc¢ama u razvoju imati ¢e nizu percipiranu kvalitetu zivota u odnosu

na majke djece urednog razvoja.

H5: Ocevi djece s poteSko¢ama u razvoju imati ¢e niZu percipiranu kvalitetu Zivota u odnosu

na oceve djece urednog razvoja.
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3. Metodologija
3.1. Ispitanici

Uzorak roditelja u ovom istrazivanju bio je prigodan i namjeran. U istrazivanju Su
sudjelovali roditelji djece s poremecajima iz spektra autizma (N=64), roditelji djece s
intelektualnim i pridruZzenim potesko¢ama (N=56) te roditelji djece urednog psihofizickog
razvoja (N=62). Od ukupnog broja sudionika (N=182), njih 98 je Zenskog spola, a 84 muskog

spola. Raspon kronoloske dobi njihove djece je od 7 do 18 godina.

3.2. Mjerni instrumenti

U istrazivanju su koristeni sljedeci upitnici
1) Indeks osobne kvalitete Zivota (engl. Personal Wellbeing Index — PWI°)

Indeks osobne kvalitete zivota (PWI) razvijen je kako bi mjerio subjektivne dimenzije
kvalitete Zivota. Njegovi autori su R.A. Cummins i International Well-being Group. Sastoji se
od osam cestica koje obuhvacéaju osam dimenzija subjektivne kvalitete zivota. Te Cestice su:
materijalno blagostanje, zdravlje, postignuc¢a, meduljudski odnosi, sigurnost, zajednica,
sigurnost u buducnost te duhovnost/religija. Zadnja dimenzija, tj. duhovnost/religija je
neobavezna, te nije dio osnovnih dimenzija PWI instrumenta. Svaku cesticu ispitanik
vrednuje na Likertovoj skali od 10 stupnjeva (1-10), pri ¢emu 1 oznacava kategoriju ,,sasvim
nezadovoljan/na, a 10 sasvim zadovoljan/na. Podatci dobiveni koristenjem PWI upitnika
mogu se izracunati za svaku domenu pojedinac¢no, ili se rezultati prvih sedam dimenzija mogu
sumirati te tako izracunati indeks osobnog blagostanja. Ovih sedam dimenzija predstavljaju
minimalni skup koji moze predstavljati dekostrukciju prve razine ,,zivota u cjelini“. U svrhu
dobivanja rezultata koji se jednostavho mogu obradivati, originalne vrijednosti se
transformiraju u standardizirani oblik te se prikazuju u formi ,postotka od skalnog
maksimuma®, $to daje procjenu kvalitete zivota na bodovnoj skali od 0 do 100 (The

International Wellbeing Group, 2013).

Sto se tiGe metrijskih karakteristika testa, konvergentna valjanost iznosi 0.78 sa skalom
zadovoljstva Zivotom (Thomas, 2005; prema The International Wellbeing Group, 2013). Sto
se tice pouzdanosti, Cronbach alpha je izmedu 0,70 i 0,85 u Australiji i prekooceanskim

zemljama. Korelacije izmedu domena su umjerene, izmedu 0,30 i 0,55. Index je takoder

5 U danjem tekstu skraéenica PWI - Indeks osobne kvalitete Zivota (engl. Personal Wellbeing Index)
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pokazao dobru test-retest pouzdanost kroz interval od jednog do dva tjedna s koeficijentom
korelacije 0.84 (Lau, Cummins, 2005; prema The International Wellbeing Group, 2013).
Osjetljivost instrumenta je zadovoljavajuca, kako u Australiji (Cummins i sur., 2005; prema
The International Wellbeing Group, 2013), tako i u drugim zemljama (Lau i sur., 2004; prema
The International Wellbeing Group, 2013).

2) WHOQOL- BREF

WHOQOL-BREF je instrument za procjenu kvalitete Zivota izdan od strane Svjetske
zdravstvene organizacije 1998 godine. Sastoji se od 26 pitanja, tj. Cestica rasporedenih u Cetiri
kategorije: tjelesno zdravlje, mentalno zdravlje, kvaliteta interakcije s drugima te zadovoljstvo
okolinom u kojem pojedinac zivi. Prvo, drugo i trece pitanje iz anketnog upitnika gledaju se
zasebno te se tako i obraduju. Prva tri pitanja odnose se na trenutno zdravstveno stanje
ispitanika, njegovoj procjeni vlastite kvalitete Zivota te zadovoljstvo vlastitim zdravljem.
Ostatak upitnika podijeljen je u 4 navedene kategorije. Kategorija tjelesnog zdravlja sadrzi
pitanja 0 ucestalosti bolova, nuznosti medicinskog tretmana, svakodnevnoj energiji,
mogucénosti kretanja, zadovoljstvu spavanjem, zadovoljstvu obavljanja svakodnevnih
aktivnosti te zadovoljstvu obavljanja radnih aktivnosti. Kategorija mentalnog zdravlja sadrzi
pitanja o uzivanju u vlastitom zivotu, smislenosti zivota, pozitivnim osje¢ajima, koncentraciji,
prihvac¢aju vlastitog tjelesnog izgleda, ucestalosti negativnih emocija te duhovnosti.
Kategorija vezana za kvalitetu interakcije s drugima sadrzi pitanja o zadovoljstvu odnosa s
bliskim osobama, zadovoljstva vlastitim seksualnim Zivotom te dobivenom podrSkom od
prijatelja. Kategorija vezana uz zadovoljstvo okolinom u kojoj ispitanici Zive sadrzi pitanja o
zadovoljstvu vlastitog materijalnog stanja, mogucnosti rekreacije, dostupnosti informacija,
zadovoljstvu  stambenim prostorom, zadovoljstvu vlastitim prijevoznim sredstvima,
zadovoljstvu okolisem, dostupnosti razlicitih usluga te osjeCam sigurnosti. Svaka skupina se
posebno obraduje tako da se iz zbroja bodova raCuna aritmeticka sredina. Nakon toga
dobiveni se rezultat mnozi sa 4, nakon ¢ega se od tog umnoska oduzima broj 4 te se taj

rezultat na kraju dijeli sa 6,25.

Sto se ti¢e metrijskih karakteristika testa, Cronbach alpha iznosi od 0,66 (za domenu
interakcije s drugima) do 0,84 (za domenu tjelesnog zdravlja). Test pokazuje i dobru
osjetljivost, tj. dobro razlikuje slicne vrijednosti i znacajne razlike izmedu ispitanika u svim
domenama. Pokazalo se da rezultati domena dobiveni WHOQOL-BREF-om koreliraju na oko

0,9 s WHOQOL-100, ¢ime je dokazana valjanost. Takoder, test je pokazao dobru test-retest
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pouzdanost kroz interval od 2 do 8 tjedana, od 0,66 (za domenu tjelesnog zdravlja) do 0,87
(za zadovoljstvo okolisem u kojem pojedinac zivi). (The WHOQOL Group, 1998).

3) Opéi upitnik

Kreiran je za potrebe ovog istrazivanja, a sadrzavao je pitanja o spolu, bratnom statusu

ispitanika te psihofizickom stanju djeteta.

3.3. Postupak
IstraZivanje je provedeno na podrucju grada Osijeka. Podatci su prikupljeni metodom olovka-
papir. Istrazivanje je trajalo tijekom oZujka, travnja i svibnja 2019 godine. U istraZivanju su
sudjelovali roditelji djece iz Centra za odgoj i obrazovanje Ivan Stark, Centra za autizam u
Osijeku, Osnovne $kole Vladimira Becica te Elektrotehnicke i prometne Skole. Ciljani
odgojno-obrazovnih ustanova. Navedenim uéenicima je osoblje odgojno-obrazovnih centara
(pedagozi, ucitelji, razrednici) podijelilo upitnike koje su odnijeli svojim roditeljima. Roditelji
koju su htjeli sudjelovati u istrazivanju anonimno su ispunili upitnike, te ih po ucenicima
poslali nazad u Skolu, tj. centre. Sudionici su na pocetku upitnika dobili uputu u kojoj je
objasnjen cilj istrazivanja, navedeni su im instrumenti koji ¢e se koristiti u istrazivanju,
zajam¢ena im je anonimnost, zatraZzena iskrenost prilikom odgovaranja te objaSnjena svrha

koristenja dobivenih podataka.

3.4. Metode obrade podataka
Kako bi se ustanovile razlike u percipiranoj kvaliteti zivota izmedu roditelja djece urednog
razvoja, roditelja djece s intelektualnim poteSkocama te roditelja djece sa PSA, koriStena je
kvantitativna obrada podataka. Podatci su obradivani programskim paketom za statistiCku
obradu podataka IBM SPSS-om (verzija 18.0). Prije same obrade podataka ispitana je
normalnost distribucije varijabli pomo¢u Kolmogorov-Smirnovljevog testa. Dobiveni rezultati
su pokazali znacajna odstupanja od normalne distribucije na svim varijablama, te je koristen
neparametrijski test (Mann-Whitney U test) za dokazivanje razlike medu skupinama roditelja,
te za dokazivanje razlike izmedu oceva i majki. Od deskriptivne statistike izracunate su
frekvencije za varijable spol, bra¢ni status te psihofizi¢ko stanje djeteta, aritmeticke sredine i
standardne devijacije za varijable domene kvalitete zivota, ukupne kvalitete Zivota, ocjene
kvalitete zivota, zadovoljstva zdravstvenim stanjem te faktore tjelesnih sposobnosti,

mentalnih sposobnosti, zadovoljstva s okolinom te zadovoljstva socijalnom interakcijom.
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4. Rezultati

4.1. Deskriptivna statistika

Istrazivanjem je obuhvaéeno 182 sudionika, od Cega je bilo 98 (53,8%) majki, te 84
(46,2%) oceva. Od 182 sudionika, njih 62 (34,1%) je imalo dijete urednog psihofizickog

razvoja, 56 (30,08%) je imalo dijete s intelektualnim i pridruzenim poteskocama te je 64

(35,1%) imalo dijete sa PSA. Od ukupnog broja sudionika (F=182), najveci broj je bilo

ozenjenih/udatih (88%) zatim razvedenih (7,7%), potom slijede neoZenjeni/neudate (3,3%) te

je jedan sudionik/ica udovac/ica (0,5%).

Tablica 1. Aritmeticke sredine, standardne devijacije te frekvencije za varijablu psihofizicko

stanje djeteta; razlicite domene kvalitete Zivota i ukupne kvalitete Zivota

Roditelji djece

urednog razvoja

Roditelji djece s

intelektualnim i

Roditelji djece sa PSA

PWI
pridruZenim
poteskoéama
Domene
kvalitete
v N M SD N M SD N M SD
Zivota
materijalno 60 70,17 | 16,72 56 62,32 | 21,90 64 70,47 | 20,50
blagostanje
60 76,17 | 18,97 56 65,54 | 22,96 64 72,03 | 22,96
zdravlje
60 75,17 | 18,55 56 68,39 | 23,57 64 67,74 | 21,84
postignuca
meduljudski | 60 80,83 | 15,22 56 76,96 | 24,49 64 78,75 | 19,15
odnosi
Osjecaj 60 77,67 | 16,30 56 68,39 | 22,70 64 67,34 | 26,75
sigurnosti
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pripadnost 60 76,33 | 17,56 56 66,25 | 23,63 64 69,06 | 24,22

zajednici

sigurnost u 60 65,50 | 21,50 56 56,79 | 22,64 64 56,09 | 27,75
buducnost

Ukupan PWI | 60 74,55 | 13,50 56 66,38 | 18,83 64 68,23 | 19,04

Podatci su zaokruzeni na 2 decimale

Rezultati za sedam dimenzija kvalitete Zivota i za ukupnu kvalitetu Zivota pretvoreni su u
standardizirani oblik te su zaokruzeni na dvije decimale i prikazani su u Tablici 1. Sve tri
skupine roditelja najviSu procjenu zadovoljstva pridodaju domeni meduljudskih odnosa u
skupini roditelja djece urednog razvoja ona iznosi 80,83 (SD=15,22), u skupini roditelja djece
s intelektualnim i pridruzenim poteSkocama 76,96 (SD=24,49), te u skupini roditelja djece sa
PSA 78,75 (SD=19,15), nakon nje slijedi domena osjecaj sigurnosti u skupini roditelja djece
urednog razvoja ona iznosi 77,67 (SD=16,30), a u skupini roditelja djece s intelektualnim i
pridruzenim potesko¢ama 68,39 (SD=22,70). Osjecaj sigurnosti kod roditelja sa PSA iznosi
67,34 (SD=26,75) te je na petom mjestu, dok je drugorangirana domena kod roditelja sa PSA
zdravlje sa 72,03 (SD=22,96). Zdravlje kod roditelja djece UR® iznosi 76,17 (SD=18,97), dok
kod roditelja djece s intelektualnim i pridruzenim poteSko¢ama 65,54 (SD=23,57). Pripadnost
zajednici kod roditelja djece UR iznosi 76,33 (SD=15,65), kod roditelja djece s intelektualnim
i pridruzenim poteSko¢ama 66,25 (SD=23,63), te kod roditelja djece sa PSA 96,06
(SD=24,22). Sljedece je kod roditelja djece UR materijalno blagostanje 70,17 (SD=16,72),
kod roditelja djece intelektualnih i pridruzenih potesko¢a materijalno blagostanje iznosi 62,32
(SD=21,90), dok u skupini roditelja djece sa PSA 70,47 (SD=20,50). Domena postignuca kod
roditelja djece UR je 75, 17 (SD=18,55), kod roditelja djece s intelektualnim i pridruzenim
potesko¢ama 68,39 (SD=23,57), dok je kod roditelja djece sa PSA 67,74 (SD=21,84).
Domena koja je najnize procijenjena u sve tri kategorije roditelja je sigurnost u buducnost,
kod roditelja djece UR ona iznosi 65,50 (SD=21,50), kod roditelja djece s intelektualnim i
pridruzenim poteSko¢ama 56,79 (SD=22,64), te kod roditelja djece sa PSA 56,09 (SD=19,04).
IzraCunata je 1 ukupna kvaliteta Zivota u svakoj skupini roditelja te ona u skupini roditelja
djece UR iznosi 74,55 (SD=13,50), u skupini roditelja djece s intelektualnim i pridruzenim
potesko¢ama 66,38 (SD=18,83), te kod roditelja djece sa PSA 68,23 (SD=19,04).

6 U danjem tekstu UR- Urednog razvoja
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Tablica 2. Aritmeticke sredine, standardne devijacije te frekvencije za varijable psihofizicko

stanje djeteta i spol sudionika; razlicite domene kvalitete Zivota i ukupne kvalitete Zivota

Roditelji djece Roditelji djece s Roditelji djece sa
PWI urednog razvoja intelektualnim i PSA
pridruZenim
potesko¢ama

Domene Spol
kvalitete
.. N M | SD | N M | SD| N | M | sD
Zivota
materijalno |odevi | 29 | 7128|1827 | 26 |61,15]| 2250 | 29 |68,97 | 20,06
blagostanje [majke | 31 [ 69,03 15,35 | 30 | 63,33 | 21,71 | 35 | 71,71 | 21,07

odevi | 29 |80,34|1451| 26 |6577|2335| 29 |7483]20,11
zdravlje majke | 31 | 72,26 | 1525 | 30 | 6533 | 21,71 | 35 |69,71] 21,07

otevi | 29 |7827|17,94| 26 |70,38]21,44| 29 |72,50] 18,18
postignu¢a | 'majke | 31 [ 72,26 | 18,92 | 30 | 66,66 | 2550 | 35 | 63,82 24,00
meduljudski | odevi | 29 |7827|16,05| 26 |76,92|2379| 29 |80,00| 1752
odnosi majke | 31 |8322| 1423 30 |77,00] 2548 | 35 |77,7120.59
osjeéaj otevi | 29 |77,24|1790| 26 |70,38] 2537 | 29 |74,48] 20,28
sigurnosti ' majke | 31 | 78,04 | 14,93 | 30 | 66,66 | 20,40 | 35 | 61,43 | 20,59
pripadnost | ocevi | 29 | 7931|1556 | 26 |67,69 23,03 | 29 |74,13] 22,79
zajednici majke | 31 | 73,55 19,07 | 30 | 65,00 | 24,46 | 35 | 64,86 | 24,99
sigurnost u |ocevi | 29 |67,24|21,70 | 26 |63,07|2650| 29 |64,83 26,00
buducénost i

majke | 31 |63,87|2155| 30 |51,33|2596 | 35 |48,86 | 27,42
Ukupan PWI |ocevi | 29 |76,00| 1353 | 26 |67,9119,87 | 29 |72,30] 16,35

majke | 31 |73,18| 1354 | 30 | 6505 18,10 | 35 |64,92 | 20,65

Podatci su zaokruzeni na 2 decimale
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U Tablici 2. prikazane su frekvencije, aritmeticke sredine te standardne devijacije po
domenama PWI upitnika, kao i ukupan PWI indeks za varijable psihofizickog stanja djeteta i
spol sudionika. Rezultati za sedam dimenzija kvalitete Zivota i za ukupnu kvalitetu Zivota
pretvoreni su u standardizirani oblik te su zaokruZeni na dvije decimale. Oc¢evi djece urednog
razvoja, kao i oCevi djece s poteskoCama postizu bolji ukupan indeks kvalitete Zivota za
razliku od majki. Oc¢evi takoder u veéini dimenzija kvalitete zivota postizu bolje rezultate od
majki. Majke djece urednog razvoja postizu bolji rezultat na domeni meduljudski odnosi |
osjecaj sigurnosti u odnosu na oceve. Majke djece s intelektualnim 1 pridruZenim
potesko¢ama postizu bolji rezultat na domenama materijalnog blagostanja te meduljudskih

odnosa. Majke djece sa PSA postizu bolji rezultat samo na domeni materijalnog blagostanja.

Tablica 3. Aritmeticke sredine, standardne devijacije i frekvencije za varijablu psihofizickog

stanja djeteta; procjena kvalitete Zivota i zadovoljstvo vlastitim zdravljem

Roditelji djece Roditelji djece s Roditelji djece sa
WHOQOL-BREF urednog razvoja |ntel-ektuvaln-|m i PSA
pridruZenim
potesko¢ama
Faktori N M SD N M SD N M SD
Kako bi ste procijenili 60 |3,887| 0,655 | 55 |3,655|0,726| 64 |3,726 | 0,728

kvalitetu svoga Zivota?

Koliko ste zadovoljni sa 59 3919|0855 | 55 |3,546|0,857| 63 | 3,794 | 0,864

svojim zdravljem?

Podatci su zaokruzeni na 3 decimale
Iz Tablice 3. vidljive su frekvencije, aritmeticke sredine i standardne devijacije za prve dvije
¢estice WHOQOL-BREF-a kojima se ispitivala subjektivna kvaliteta zivota sudionika, kao i
zadovoljstvo vlastitim zdravljem. Roditelji djece urednog razvoja procijenili su svoju
kvalitetu zivota M=3,887(SD=0,655), kao i zadovoljstvo svojim zdravljem M=3,919
(SD=0,855) najbolje. Nakon njih, svoju kvalitetu Zivota sa M=3,726 (SD=0,728) i svoje
zadovoljstvo zdravljem sa M=3,794 (SD=0,864) procijenili su roditelji djece sa PSA. Najnizu
procjenu kvalitete zivota M=3,655 (SD=0,726), kao i najnize zadovoljstvo vlastitim
zdravljem M=3,546 (SD=0,857) dokazala se kod roditelja djece s intelektualnim i

pridruzenim potesko¢ama. Navedeni rezultati su graficki prikazani na Slicil.
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Slika 1. Graficki prikaz procjene kvalitete Zivota i zadovoljstva zdravstvenim stanjem izmedu

roditelja djece urednog razvoja, roditelja djece s intelektualnim i pridruzenim poteskocama te

roditelja djece sa PSA

Tablica 4. Aritmeticke sredine, standardne devijacije i frekvencije za varijablu psihofizickog

stanja djeteta; procjena tjelesnih i mentalnih sposobnosti te zadovoljstva okolinom i

socijalnim interakcijama

Roditelji djece

urednog razvoja

Roditelji djece s

intelektualnim i

WHOQOL- Roditelji djece sa PSA
pridruZenim
BREF poteskoéama
Faktor N M SD N M SD N M SD
Tjelesnih 62 3,977 | 0,570 56 3,821 | 0,595 63 3,871 | 0,729
sposobnosti
Mentalnih 62 | 3,916 | 0519 | 56 | 3,725 | 0,609 | 63 | 3,721 | 0,637
sposobnosti
Zadovoljstva | 62 3,813 | 0,496 56 3,551 | 0,570 63 3,586 | 0,607
s okolinom
Zadovoljstva | 62 | 3,860 | 0,649 | 56 | 3,476 | 0,838 | 63 | 3,689 | 0,703
interakcije
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U Tablici 4. prikazane su frekvencije, aritmeticke sredine i standardne devijacije za kategorije
tjelesnih  sposobnosti, mentalnih sposobnosti, zadovoljstva okolinom te zadovoljstva
kvalitetom interakcije s drugima za roditelje djece urednog razvoja, roditelje djece s
intelektualnim i pridruzenim potesko¢ama te roditelje djece sa PSA, ispitane WHOQOL-
BREF-om. Cestice iz WHOQOL- BREF upitnika rasporedene su u &etiri navedene kategorije
za ocjenjivanje. Iz tablice je vidljivo kako roditelji djece urednog razvoja postizu najvise
rezultate u svim kategorijama, tj. u kategoriji tjelesnih sposobnosti M=3,977 (SD=0,57); u
kategoriji mentalnih sposobnosti M=3,916 (SD=0,519); kategoriji zadovoljstva s okolinom
M=3,183 (SD=0,496), te Kkategoriji zadovoljstva interakcijom s drugima M=3,860
(SD=0,649). Zatim slijede roditelji djece sa PSA sa zadovoljstvom u kategoriji tjelesnih
sposobnosti M=3,829 (SD=0,729); kategoriji zadovoljstva s vlastitom okolinom M=3,586
(SD=0,637), te u kategoriji zadovoljstva interakcije s drugima M=3,869 (SD=0,703). Roditelji
djece s intelektualnim i pridruzenim poteskocama pokazuju bolji rezultat jedino u kategoriji
mentalnih sposobnosti nad roditeljima djece sa PSA, i to za 0,004, tj. M=3,725 (SD=0,609). U
ostalim kategorijama roditelji djece s intelektualnim i pridruZzenim poteskocama postizu
sljede¢e rezultate: tjelesne sposobnosti M=3,821 (SD=0,595); zadovoljstvo okolinom
M=3,551 (SD=0,570) i zadovoljstvo interakcije s drugima M=3,476 (SD=0,838).

4.2. Razlike u procijenjenoj kvaliteti Zivota s obzirom na psihofizicko

stanje djeteta

Razlike u kvaliteti Zivota ispitivale su se izmedu roditelja djece urednog razvoja (N=60) i

roditelja djece s poteSkocama (N=118), tj. s intelektualnim poteSkocama i sa PSA.

Kako bi se utvrdilo postoje li razlike u ukupnoj kvaliteti Zivota te u kvaliteti Zivota na glavnih
sedam dimenzija, izra¢unat je Mann Whitney U test za PWI | WHOQOL-BREF upitnik.

U Tablici 5 vidljivi su rezultati provedenog PWI upitnika i statisticka znacajnost izmedu
roditelja djece urednog razvoja i roditelja djece s poteskocama. Statisticki znacajna razlika je
u domenama zdravlje (z=-2,063; p<0,05), osje¢aj sigurnosti (z=-2,330; p<0,05), pripadnosti
zajednici (z=-2,034; p<0,05), sigurnosti u budué¢nost (z=-2,160; p<0,05), te u ukupnom PWI
indeksu (z=-2,531; p<0,05). Na navedenim domenama roditelji djece urednog razvoja postizu

statisticki znacajno bolje rezultate od roditelja djece s poteskocama.
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Tablica 5. Rezultati Mann-Whitney U testa, z vrijednosti te statisticka znacajnost izmedu

roditelja djece UR i roditelja djece s poteskocama u sedam dimenzija kvalitete Zivota (PWI)

Materijalno Meduljudski ~ Osje¢aj  Pripadnost Sigurnost u  Ukupan

PWI blagostanje ~ Zdravlje Postignuca odnosi sigurnosti  zajednici  bduénosti PWI

Mann-Whitney U  3303.000 2928.500 2910.500 3542.500 2841.000 2939.500 2893.000 2718,000

Wilcoxon W 10563.000 10188.5009931.500 10802.500 10101.000 10199.500 10153.000 9739,000
Z -.917 -2.063  -1.960 -.178 -2.330 -2.034 -2.160 -2,531
Asymp. Sig. (2-  .359 .039 .050 .859 .020 .042 .031 .011
tailed)

Iako roditelji djece urednog razvoja procjenjuju svoju kvalitetu zivota 1 zdravstveni status
boljim od roditelja djece sa poteSkoc¢ama, statisticki znacajne razlike nisu dokazane (p>0,05)

prilikom obrade prve dvije ¢estice WHOQOL-BREF-a (Tablica br.6).

Tablica 6. Rezultati Mann-Whitney U testa, z vrijednosti te statisticka znacajnost izmedu
roditelja djece urednog razvoja i roditelja djece s poteskocama u procjeni kvalitete Zivota i

zadovoljstvom vlastitim zdravljem

Zadovoljstvo vlastitim

WHOQOL-BREF Procjena kvalitete Zivota zdravljem
Mann-Whitney U 3068.500 3061.000
Wilcoxon W 9971.500 10082.000
Z -1.909 -1.926
Asymp. Sig. (2-tailed) .056 .054

U Tablici 7 vidljivi su rezultati provedenog WHOQOL-BREF-a i statisticka zna¢ajnost izmedu
procjena roditelja djece s poteskocama i roditelja djece urednog razvoja. Roditelji djece urednog
razvoja pokazuju znacajno bolje rezultate od roditelja djece s potesko¢ama u faktoru mentalnih
sposobnosti (z=-2,270; p<0,05), faktoru zadovoljstva okolinom (z=-2,995; p <0,05) te u faktoru
zadovoljstva u interakciji s drugima (z=-2,427; p<0,05). Kategorija koja nije pokazala statisticki

znacajni rezultat je tjelesno zdravlje (p>0,05).
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Tablica 7. Rezultati Mann-Whitney U testa, z vrijednosti te statisticka znacajnost izmedu

roditelja djece urednog razvoja i roditelja djece s poteskocama za faktore WHOQOL-BREF

Faktor
Faktor zadovoljstva
Faktor tjelesnin  Faktor mentalnih  zadovoljstva interakcijama s
WHOQOL-BREF sposobnosti sposobnosti okolinom drugima
Mann-Whitney U 3230.000 2933.000 2690.000 2886.500
Wilcoxon W 10370.000 10073.000 9830.000 10026.500
Z -1.376 -2.270 -2.995 -2.427
Asymp. Sig. (2-tailed) .169 .023 .003 .015

4.3. Razlika u procijenjenoj kvaliteti Zivota s obzirom na poteskocu

djeteta

Razlike u kvaliteti Zivota s obzirom na poteSkocu djeteta ispitivale su se izmedu roditelja
djece s intelektualnim i pridruzenim potesko¢ama (N=56) i roditelja djece sa PSA (N=62),
Mann-Whitney U testom s PWI i WHOQOL-BREF upitnicima.

Tablica 8. Rezultati Mann-Whitney U testa, z vrijednosti te statisticka znacajnost izmedu roditelja
djece s intelektualnim i pridruzenim poteskocama i roditelja djece sa PSA u sedam dimenzija
kvalitete Zivota i u ukupnoj kvaliteti Zivota

Materijalno Medusobni Osje¢aj  Pripadnost  Sigurnost u Ukupan
PWI blagostanje  Zdravlje  Postignuca odnosi sigurnosti ~ zajednici buduénost PWI
Mann-Whitney U 1405.000 1491.500  1681.000 1727.000  1753.000 1636.500  1769.000 1590,500
Wilcoxon W 3001.000 3087.500  3634.000 3807.000  3349.000 3232.500  3849.000  3186,500
z -2.065 -1.598 -.299 -.348 -.207 -.828 -.122 -.785
Asymp. Sig. (2- .039 110 765 728 .836 408 .903 433
tailed)

U Tablici 8 vidljiva je statisticki znaajna razlika izmedu procjena roditelja djece s
intelektualnim i pridruZzenim teskocama te roditelja djece sa PSA samo u jednoj dimenziji
kvalitete zivota i to u materijalnom blagostanju (z=-2,065, p<0,05). Roditelji djece sa PSA
pokazuju bolje materijalno blagostanje, za razliku od roditelja djece s intelektualnim i
pridruZzenim poteSkocama. U ostalim dimenzijama kvalitete Zivota, kao ni u ukupnom PWI

indeksu kvalitete Zivota nije dokazana statisticki znacajna razlika (p>0,05).
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Tablica 9. Rezultati Mann-Whitney U testa, z vrijednosti te statisticka znacajnost izmedu
roditelja djece s intelektualnim i pridruzenim poteskocama i roditelja djece sa PSA u

procjeni kvalitete Zivota i zadovoljstvom vlastitim zdraviljem

Procjena Zadovoljstvo
WHOQOL-BREF kvalitete Zivota vlastitim zdravljem
Mann-Whitney U 1576.000 1491.500
Wilcoxon W 3116.000 3031.500
z -.781 -1.389
Asymp. Sig. (2-tailed) 435 .165

Tablica 9 prikazuje kako statisti¢ki znacajne razlike izmedu roditelja djece s intelektualnim i
pridruzenim poteskocama te roditelja djece sa PSA u procjeni kvalitete Zivota i zadovoljstva

vlastitim zdravljem nisu dokazane (p>0,05).

Tablica 10. Rezultati Mann-Whitney U testa, z vrijednosti te statisticka znacajnost izmedu roditelja

djece s intelektualnim i pridruzenim poteskocama i roditelja djece sa PSA za faktore WHOQOL-

BREF-a

Faktor Faktor zadovoljstva
Faktor tjelesnih Faktor mentalnih  zadovoljstva interakcijama s
WHOQOL-BREF sposobnosti sposobnosti okolinom drugima
Mann-Whitney U 1650.000 1738.500 1702.500 1494.000
Wilcoxon W 3246.000 3754.500 3298.500 3090.000
z -.609 -.136 -.328 -1.454
Asymp. Sig. (2-tailed) .543 .892 743 .146

Izmedu roditelja djece s intelektualnim i pridruZzenim poteskoc¢ama i roditelja djece sa PSA,

nije dokazana statisticki znacajna razlika ni u jednom faktoru WHOQOL-BREF-a (p>0,05).

4.4. Razlika u procijenjenoj kvaliteti Zivota s obzirom na spol roditelja

Razlike u kvaliteti Zivota s obzirom na spol ispitivale su se izmedu o¢eva (N=54) i majki
(N=64) djece s poteSkocama (intelektualnim i pridruzenim te PSA). Kako bi se utvrdilo
postoje li razlike u ukupnoj kvaliteti zivota, te u kvaliteti Zivota na glavnih sedam dimenzija

PWI upitnika, koriSten je Mann Whitney U test.
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Tablica 11. Rezultati Mann-Whitney U testa, z vrijednosti te statisticka znacajnost izmedu
roditelja djece s intelektualnim i pridruzenim poteskocama i roditelja djece sa PSA s obzirom na
spol u sedam dimenzija kvalitete Zivota i u ukupnoj kvaliteti Zivota

Materijalno Medusobni Osjecaj Pripadnost ~ Sigurnostu  Ukupan
PWI stanje Zdravlje  Postignuca odnosi sigurnosti zajednici buduénost PWI

Mann- 1627.500  1677.500  1485.000 1786.500  1427.500  1518.500 1256.000  1451,500
Whitney U
Wilcoxon W 3167.500  3822.500  3565.000 3931.500  3572.500  3663.500 3401.000  3531,500
V4 -.855 -.586 -1.326 -.005 -1.913 -1.434 -2.816 -1,494
Asymp. Sig. .393 .558 .185 .996 .056 151 .005
(2-tailed)

Statisticki znacajna razlika izmedu procjena majki i oCeva djece s poteSkocama pronadena je
u domeni sigurnosti u buducnost (z=-2,816; p<0,05). Ocevi djece s potesko¢ama pokazuju
veéu sigurnost u budu¢nost od majki. U drugim domenama PWI upitnika nisu pronadene

statisticki znacajne razlike (p>0,05).

4.5. Razlike u procijenjenoj kvaliteti Zivota izmedu majki djece

urednog razvoja i majki djece s poteskocama

Razlike u kvaliteti Zivota izmedu majki djece urednog razvoja (N=31) i majki djece s
intelektualnim i pridruzenim potesko¢ama i sa PSA (N=64) ispitano je PWI upitnikom. Kako
bi se utvrdilo postoje li razlike u ukupnoj procijenjenoj kvaliteti zivota, te u kvaliteti Zivota na

glavnih sedam dimenzija PWI upitnika, koristen je Mann Whitney U test.

Tablica 12. Rezultati Mann-Whitney U testa, z vrijednosti te statisticka znacajnost izmedu

majki djece wurednog razvoja i majki djece s poteskocama, s obzirom na spol u sedam

dimenzija kvalitete Zivota i u ukupnoj kvaliteti Zivota

Materijalno Medusobni ~ Osje¢aj ~ Pripadnost ~ Sigurnostu  Ukupan
PWI stanje Zdravlje = Postignuca odnosi sigurnosti  zajednici buducnost PWI
Mann- 981.500 886.500 840.500 920.000  687.500 818.000 695.500 727,000
Whitney U
Wilcoxon W 1477.500 3031.500  2920.500 3065.000 2832.500 2963.000 2840.500 2807,000
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Z -.208 -.961 -1.215 -.700 -2.531 -1.505 -2.462 -2,105
Asymp. Sig. .835 .337 225 484 .011 132 .014 .035
(2-tailed)

Majke djece urednog razvoja pokazuju statisticki znacajno bolje rezultate od majki djece s
potesko¢ama u domeni osjecaj sigurnosti (z=-2,531; p<0,05) i u domeni sigurnost u
buduénost (z=-2,462; p<0,05). Takoder, statisticki znacajna razlika je pronadena i u ukupnom
PWI indeksu (z=-2,105; p<0,05). Majke djece urednog razvoja procjenjuju osjec¢aj sigurnosti,

sigurnost u buduénost te ukupnu kvalitetu zivota boljom.

4.6. Razlike u procjenama kvalitete Zivota izmedu oceva djece urednog

razvoja i oceva djece s poteskocama

Razlike u procijenjenoj kvaliteti zivota izmedu oceva djece urednog razvoja (N=29) i oCeva
djece s intelektualnim i pridruzenim poteskocama i sa PSA (N=54) ispitano je PWI
upitnikom. Kako bi se utvrdilo postoje li razlike u procjenama ukupne kvalitete Zivota te

kvalitete zivota na glavnih sedam dimenzija PWI upitnika koristen je Mann Whitney U test.

Tablica 13. Rezultati Mann-Whitney U testa, z vrijednosti te statisticka znacajnost izmedu
oceva djece urednog razvoja i oceva djece s poteskocama, s obzirom na spol U sedam
dimenzija kvalitete Zivota i u ukupnoj kvaliteti Zivota

Materija- Medusobni Osjecaj Pripadnost  Sigurnost u Ukupan
PWI Ino stanje  Zdravlje  Postignuéa odnosi sigurnosti  zajednici buduénost PWI
Mann- 643.500  599.000 617.000 744.500 727.000 662.000 747.000 625,000

Whitney U
Wilcoxon W~ 2183.500 2139.000 2102.000 1179.500 2267.000 2202.000 2287.000 2110,000

Z -1.471 -1.893 -1.608 -.509 -.673 -1.298 -.479 -1,410
Asymp. Sig. 141 .058 .108 .611 .501 194 .632 131
(2-tailed)

Statisticki znacajne razlike izmedu oceva djece urednog razvoja i o¢eva djece s poteSkocama

nisu dokazane ni u jednoj dimenziji PWI upitnika, kao ni u ukupnom PWI indeksu (p>0,05).
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5. Rasprava

5.1.  Razlike u kvaliteti Zivota s obzirom na psihofizicko stanje djeteta

U provedenom istrazivanju utvrdena je statistiCki znacajna razlika izmedu roditelja djece
urednog razvoja i roditelja djece s poteSko¢ama u dimenzijama zdravlja, osjeéaja sigurnosti,
pripadanja zajednici, sigurnosti u buduc¢nost, ukupnoj kvaliteti zivota te u faktorima mentalnih
sposobnosti, zadovoljstva okolinom te zadovoljstvom interakcije s drugima. | na ostalim
dimenzijama, tj. dimenzijama materijalnog blagostanja, postignuc¢a, meduljudskih odnosa te
faktoru tjelesnih sposobnosti, roditelji djece urednog razvoja pokazuju bolje rezultate. U
zasebnim Cesticama koje procjenjuju kvalitetu Zivota i zdravstveno stanje, roditelji djece
urednog razvoja pokazuju, iako ne statisticki znacajne, bolje procjene navedenih ¢estica. Ovi
rezultati su u skladu s oc¢ekivanjima te potvrduju hipotezu koja glasi kako roditelji djece s
potesko¢ama U razvoju imaju smanjenu percipiranu kvalitetu zivota u odnosu na roditelje

djece urednog razvoja.

Najbolje ocjenjena dimenzija PWI instrumenta su meduljudski odnosi medu svim
ispitanicima. Domena koja je najloSije ocjenjena od strane roditelja djece s poteSkocama je
sigurnost u buduc¢nost. U istrazivanju Benjaka (2011; Benjak i sur. 2011) takoder je najbolje
ocjenjena domena meduljudskih odnosa, dok je najveca razlika u odgovorima roditelja djece
sa PSA i roditelja djece urednog razvoja u domeni osjecaja sigurnosti. U istrazivanju Fulgosi
Masnjak i suradnika (2011) takoder su dobiveni isti rezultati, tj. roditelji djece s
intelektualnim potesko¢ama najbolje ocjenjuju kategoriju meduljudskih odnosa, dok su im
materijalno blagostanje te sigurnost u buduénost domene s najnizim ocjenama. Bujas Petkovi¢
i Frey Skrinjar (2010) govore kako je Zivot roditelja djece s potesko¢ama ispunjen brigom i
zabrinuto$¢éu za buduénost njihove djece. Planiranje budu¢nosti je vazno za kvalitetu Zivota
obitelji, no roditelji djece s poteskoCama nemaju tu moguénost zbog usmjerenosti na
sadasnjost (Bigby, 2000; Clark Susa, 2000, prema Lisak, 2013). Nadalje, predstavljeni su
rezultati provedeni na podrucju grada Osijeka 1 njegove okolice. U Osijeku je tek prije tri
mjeseca otvoren Centar za autizam. Lisak (2013) u svom istrazivanju navodi problem kako u
0Vvoj regiji ne postoje sluzbe podrske kao §to postoje u Zagrebu. Moze se samo pretpostaviti
kako nepostojanje organiziranih sluzbi podrske za djecu s potesko¢ama, a pogotovo za djecu
nakon 21. godine kada prava iz sustava socijalne skrbi prestaju, doprinosi roditeljskoj

nesigurnosti u buduénost.
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Takoder, u dimenziji osjeCaja pripadanja i podrSske zajednice te u faktoru zadovoljstva
okolinom, utvrdena je statisticki znacajna razlika izmedu ove dvije skupine roditelja. Upravo
ove dvije dimenzije govore o formalnoj podrsci sustava prema roditelja djece s poteskocama.
Uzmemo li u obzir kako su u faktoru zadovoljstva ¢estice poput zadovoljstva stambenim
pitanjem, dostupnost raznih informacija, dostupnost prijevoznih usluga, dostupnost razli¢itih
servisa, sigurnost i sl., vidimo nisko zadovoljstvo roditelja djece s potesko¢ama sa njihovom
okolinom. Hu i suradnici (2012) upravo govore o velikoj vaznosti okoline, to¢nije stambenom
pitanju i prijevozu, za kvalitetu zivota roditelja djece sa poteskocama. Hornby (1995) takoder
govori kako su roditelji djece s poteSko¢ama Cesto ogranieni na mjesta na koja mogu oti¢i sa

svojim djetetom, upravo zbog neprilagodene okoline.

Faktor zadovoljstva socijalnim odnosima ukljucivao je pitanja 0 zadovoljstvu odnosa s
bliskim osobama, zadovoljstvu seksualnim zivotom te zadovoljstvu podrSske od strane
prijatelja. I na ovom faktoru roditelji djece urednog razvoja pokazuju statistiCki bolje
rezultate. Ostala istraZivanja pokazuju sli¢ne rezultate. Istrazivanje provedeno u Kanadi
pokazuje kako roditelji djece s potesko¢ama ocjenjuju vrlo nisko podrsku drugih ljudi (Brown
i sur., 2003), kao i ono u Australiji (Brown, 2003; Kober, 2010; prema Lisak, 2013) te
istrazivanje koje je proveo Brown (2006) nad roditeljima djece s intelektualnim poteskoc¢ama
i sa PSA. Sto se ti¢e seksualnog Zivota, Hornby (1995) tvrdi da je on uvjetovan nedostatkom
privatnosti, umorom, osjecajem odbacenosti 1 nerazumijevanja od partnera te strahom da bi i

sljedece dijete moglo imati odredenu poteskocu.

Normativni raspon srednje vrijednosti ukupnog PWI indeksa (ukupne kvalitete Zivota) za
zapadne zemlje je 70-80 bodova, a za ostatak svijeta 60-80 bodova. Ako je rezultat kvalitete
zivota nizi od navedenih normativnih raspona, kvaliteta Zivota je ugroZena te je veca
vjerojatnost pojave depresivnih simptoma (Cummins, 2011; prema Fulgosi-Masnjak i sur.,
2012). U skupini roditelja djece urednog razvoja srednja vrijednost ukupne kvalitete zivota
iznosila je 74,55, tj. bila je unutar raspona zapadnih zemalja, no u skupini roditelja djece s
poteskocama ona je bila manja od 70. U istrazivanju Fulgosi Masnjak i suradnika (2012)
roditelji djece s intelektualnim potesko¢ama te roditelji djece sa motorickim ostecenjima
takoder su imali kvalitetu Zivota u rangu svjetske populacije, no ne i u rangu zapadnih
zemalja. Roditelji djece sa PSA u istrazivanju Benjaka (2011; Benjak i sur., 2011) postizu
rezultat ukupne kvalitete zivota nizi od raspona zapadnih zemalja, ali i od raspona svjetske

populacije, tj. 50,67.
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Mnoga istrazivanja su dosla do istih spoznaja, tj. da razlika u kvaliteti Zivota izmedu roditelja
djece s potesko¢ama i roditelja djece urednog razvoja postoji i da je ona loSija za prvu
skupinu roditelja. Obitelj koja ima djecu s teSkocama u razvoju izloZena je svakodnevnim
psihickim i fizickim naporima (Stevanovi¢, 2010). Dugotrajna skrb za svoje dijete s
poteskocama Cesto moze postati optereéujuca za roditelje djece s poteskocama te utjecati na
njihovo fizi¢ko i mentalno zdravlje (Benjak i sur., 2009; Benjak i sur., 2011). Brown (2006) je
u svom istrazivanju takoder dosao do zakljucaka kako roditelji djece urednog razvoja
pokazuju vece zadovoljstvo svojom kvalitetom zivota, za razliku od roditelja djece s

intelektualnim potesko¢ama i roditelja djece sa PSA.
5.2. Razlike u kvaliteti Zivota s obzirom na poteskocu djeteta

S obzirom na poteSkocu djeteta, u istrazivanju se pokusala istraziti razlika izmedu roditelja
djece s intelektualnim i pridruzenim poteskocama i roditelja djece sa PSA. Postavljena
hipoteza je bila kako ¢e roditelji djece s poremecajima iz spektra autizma zbog kompleksnog
stanja njihovog djeteta imati smanjenu percipiranu kvalitetu zivota u odnosu na roditelje djece
intelektualnih i pridruzenih potesko¢a. Ti rezultati bili bi u skladu sa provedenim
istrazivanjem kvalitete Zivota imenovanih populacija na podruc¢ju Republike Hrvatske
(Fulgosi Masnjak i sur., 2012). No, provedeno istrazivanje pokazalo je kako nema statisticki
znadajne razlike izmedu ove dvije skupine, tako da se hipoteza odbacuje. Stovise, jedina
dimenzija koja je pokazala statistiCku zna¢ajnost je materijalno blagostanje koje roditelji djece
sa PSA ocjenjuju bolje od roditelja djece s intelektualnim i pridruZzenim poteskoc¢ama.
Takoder, u ostalim dimenzijama i faktorima u kojima nije utvrdena statisticki znacajna
razlika, roditelji djece sa PSA pokazuju bolje ili jednake rezultate od roditelja djece s

intelektualnim i pridruzenim poteSko¢ama.

Jedina dimenzija koja je pokazala statisti¢ki znacajnu razliku, tj. materijalno blagostanje, se
ne smije zanemariti. Leutar (2006, prema Leutar i sur., 2008) iznosi kako je invaliditet jedan
od rizicnih ¢imbenika za siromastvo. No, statisti¢ki znacajna razlika u materijalnom stanju
nije utvrdena izmedu roditelja djece s poteSkocama i roditelja djece urednog razvoja, cak
Stovise, roditelji djece sa PSA ocijenili su bolje svoje materijalno stanje od roditelja djece
urednog razvoja (M=70,47 nasuprot M=70,17). Ipak, roditelji djece s intelektualnim i
pridruZzenim poteskocama izvjestavaju o slabijem materijalnom stanju (M=62,32) u odnosu na
prethodne dvije nabrojene skupine, te statisticki znac¢ajno nizu razliku u odnosu na roditelje

djece sa PSA. Istrazivanje Hu i suradnika (2012) nad obiteljima djece s intelektualnim
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poteskocama govori upravo o vaznosti materijalnog blagostanja za postizanje dobre kvalitete
zivota. Tako dobiveni rezultati mogu se objasniti time Sto je u skupini roditelja djece s
intelektualnim i pridruzenim potesko¢ama bilo razli¢itih zdravstvenih stanja koja od roditelja
iziskuju dodatna materijalna sredstva. Takva pridruzena stanja mogu zahtijevati prilagodenu
prehranu, dodatna ortopedska pomagala, razli¢ite medicinske tretmane, brojne fizikalne
terapije 1 jo§ mnogo toga Sto bi se potpunije moglo objasniti kvalitativnim istrazivanjem.
Brown i suradnici (2003) su u jednom istrazivanju dosli do podatka kako obitelj u Kanadi
potrosi $623,12 mjese¢no na skrb, podrsku ili opremu za Clana obitelji s intelektualnim
poteskocama. Ne smije se zanemariti ni ¢injenica kako su mnoge intelektualne poteskoce 1
razli¢iti povezani genetski sindromi nasljedni. MoZe se samo pretpostaviti da su sudionici
naseg istrazivanja mozda imali i viSe od jednog djeteta s poteskocama u razvoju ili mozda da
¢ak 1 sami imaju intelektualne potesSkoce. Takva pretpostavka zasigurno objasnjava dobivene

rezultate, ali otvara i brojna druga pitanja.
5.3.  Razlike u kvaliteti Zivota s obzirom na spol roditelja

Sljedeca hipoteza koja je ispitana istraZivanjem odnosila se na razlike izmedu roditelja djece s
potesko¢ama s obzirom na njihov spol. Zeljelo se dokazati pokazuju li majke djece s
potesko¢ama smanjenu percipiranu kvalitetu zivota u odnosu na oceve. Majke u svim
dimenzijama, osim u dimenziji materijalnog blagostanja, pokazuju slabije rezultate od oceva.
Jedina dimenzija koja ima statisticki znacajnu razliku izmedu majki i oCeva je sigurnost u
buduénost, gdje majke pokazuju slabije rezultate. No, statisti¢ki znacajna razlika u ukupnom
indeksu kvalitete zivota izmedu majki i oeva djeteta s poteSkocama nije utvrdena. Stoga,

prvobitna hipoteza se odbacuje.

lako je u suvremenom svijetu sve ve¢i odmak od tradicionalnih uloga majke i oca (Rasan i
sur., 2017), majke su cesc¢e primarni skrbnici svojoj djeci (Sena, Yurtsever, 200), te je
drustvena uloga Zene da i dalje brine i skrbi za dom te odgaja djecu (Bartley i sur. 2005,
prema Lisak 2013). Glavnina kuc¢anskih poslova i briga o djetetu pada upravo na njih (Fewell,
Vadasy, 1986; prema Hornby, 1995). Jedan od najstresnijih dogadaja zasigurno je dobivanje,
suoCavanje 1 briga za dijete s poteSko¢ama. Stresni Zivotni dogadaji uzrokuju vise psiholoskog
stresa kod Zena nego kod muskaraca (Aneshensel 1992; Thoits 1991; prema Folk i sur., 2014,
Jonson i sur., 2011). U istrazivanju koje su proveli Ornstein Davis i Carter (2008) takoder se
doslo do rezultata kako majke imaju viSu razinu depresivnih simptoma i razine stresa od

oceva. U istrazivanju Benjaka (2011; Benjak 1 sur., 2011) takoder nije pronadena statisticki
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znacajna razlika izmedu majki i oCeva djece s poremecajem iz autisticnog spektra u procjeni

kvalitete zivota, no razlika je uo¢ena u samoprocjeni zdravstvenoga stanja.

Strah od buduénosti, koji se pokazao i izmedu roditelja djece s poteSko¢ama nasuprot roditelja
djece urednog razvoja, ovdje pogotovo dolazi do izrazaja. Suvremeni roditelji osje¢aju veliku
odgovornost kada je u pitanju odgoj njihove djece, ali i prisutnost straha vezana za pitanja
jesu li ispravno odgojili njihovo dijete te kako ¢e se taj odgoj odraziti na djetetovu buduénost
(Ljubesic, 2004; prema Rasan i sur., 2017). Lisak (2013) analizom zivotnih prica izvjestava 0
strahu roditelja djece s potesko¢ama povezanim s razmisljanjem §to ¢e biti s djetetom kad
mene viSe ne bude, gdje li ¢e moje dijete stanovati, kakve usluge ¢e imati 1 koje kvalitete, u
kojoj mjeri ¢e biti ukljueno u zajednicu i sl. Mozemo pretpostaviti kako majke djece s
poteskocama Cesto okupiraju ova 1 slicna pitanja Sto zasigurno ima utjecaja za njihovo

percipiranje vlastite sigurnosti u buduc¢nost.

5.4.  Razlike u kvaliteti Zivota izmedu majki djece urednog razvoja i majki djece s

poteskoéama

Kada je rije¢ o razlikama izmedu majki urednog razvoja i majki djece s poteskocama,
prvobitna pretpostavka bila je kako ¢e majke djece s potesko¢ama pokazivati slabiju kvalitetu
zivota od majki djece urednog razvoja. To bi bilo u skladu sa prethodno postavljenim
hipotezama, ali i ranije spomenutoj ve¢oj uklju¢enosti i angaziranosti majke u odgoju djeteta.
Majke djece urednog razvoja pokazuju u svim domenama kvalitete zivota bolji rezultat od
majki djece s poteskocama, a u domenama osjecaja sigurnosti, sigurnosti u buducénost te
ukupnom indeksu kvalitete Zivota ta razlika je i statisticki znalajna. Stoga se prvobitna

hipoteza potvrduje.

5.5.  Razlike u kvaliteti Zivota izmedu oceva djece urednog razvoja i oceva djece s

poteskocama

Za razliku od majki djece s poteskocama koje su pokazale statisticki znacajno nizi indeks
ukupne kvalitete Zivota od majki djece urednog razvoja, izmedu oceva djece s poteskocama i
oceva djece urednog razvoja ni u jednoj domeni kvalitete Zivota nije utvrdena statisticki
znacajna razlika. Stoga se prvotna hipoteza odbacuje. Iako ocevi djece urednog razvoja
pokazuju u vecini dimenzija vecu kvalitetu Zivota, ta razlika nije znacajna. Ovi rezultati su u
skladu sa istrazivanjem McConachie-a (1986; prema Hornby, 1995) koji navodi da, iako
dijete s poteSkocama neosporno utjeCe na cijelu obitelj, ne pokazuje se znacajna razlika

izmedu oceva djece s potesko¢ama i oceva djece urednog razvoja. Hornby (1995) navodi
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kako vecina oceva svoje dane provodi na poslu i opcenito imaju viSe interesa van kuce, §to
objasnjava Cinjenicu da je njihovo mentalno zdravlje manje ugroZzeno od maj¢inog. Treba
napomenuti kako je domena s najve¢om razlikom izmedu ove dvije skupine oceva bila
zdravlje (p=.058). Pogotovo nisko zadovoljstvo zdravljem iskazuju ocevi djece s
intelektualnim poteSko¢ama nasuprot oceva djece UR, M=65,77 (SD=23,35), za razliku od
M=80,34 (SD=14,51).

5.6.  Prakti¢ne implikacije, nedostaci i prijedlozi za bududa istraZivanja

Rezultati provedenog istrazivanja mogu dati uvid u subjektivno percipiranu kvalitetu Zivota
roditelja djece s potesko¢ama po njezinim dimenzijama. Temelj uspjesnog rada sa djetetom s
poteskocama je suradnja 1 razumijevanje njegovih roditelja. Budu¢i da su roditelji u centru
podrske za potrebe djeteta s intelektualnim poteSkoc¢ama 1 PSA, oCuvanje dobrog zdravlja 1
kvalitete zivota roditelja preduvjet je optimalne skrbi za dijete (Turnbull i sur., 2004, prema
Benjak i sur., 2011). Takoder, neophodno je pruziti pomo¢ usmjerenu ka obitelji, koriste¢i
timski pristup, obiteljima s djecom s poteSko¢ama zbog problema koje ,,donosi dijete s
potesko¢ama. Veoma je bitno da obitelj dobiva podrsku pri prilagodavanju na njihovo dijete i

teSko¢ama s kojima se suocavaju (Sen, Yurtsever, 2007).

Prilikom promatranja navedenih rezultata trebaju se uzeti u obzir i nedostatci provedenog
istrazivanja. Istrazivanje je provedeno na 182 sudionika, tj. roditelja te bi zasigurno rezultati
istrazivanja bili vjerodostojniji da je uzorak roditelja bio ve¢i. Takoder, prijedlog za buduca
istrazivanja bio bi usporediti rezultate dobivene ovim istraZivanjem, koje je provedeno na

podrucju grada Osijeka, s rezultatima drugih gradova ili regija u Republici Hrvatskoj.

Nadalje, u buduc¢im istrazivanjima bilo bi dobro istraziti i neke druge faktore koji zasigurno
utjeCu na roditeljsku percipiranu kvalitetu Zivota. Prijedlog za buduéa istrazivanje moze biti
usmjeravanje pozornosti i na razli¢ite vrste socijalne podrske koje roditelji primaju, broj
¢lanova u obitelji, Zivotni uvjeti obitelji, obrazovna razina roditelja, razlike izmedu urbane i

ruralne sredine i sl. Svi ti faktori zasigurno utjecu na kompleksni pojam kvalitete Zivota.

Zasigurno je nedostatak i sam uzorak roditelja, pogotovo roditelja djece s poteskoc¢ama.
Roditelji su ,,grupirani po vrsti poteskoce svoga djeteta, no ne i prema stupnju djetetova
ostecenja. Ovaj nedostatak se najvise iskristalizirao u skupini roditelja djece s intelektualnim
poteskocama, gdje su sudjelovali roditelji djece sa razli¢itim stupnjevima intelektualnog
oStecenja, ali i razli€itim pridruzenim poteSkocama. Zasigurno bi rezultati istraZivanja bili

drugaciji da su kriteriji odabira roditelja bili stroze postavljeni.
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Bitna stvar za spomenuti je kako su u ovom istrazivanju koriStene subjektivne procjene

kvalitete zivota. Bilo bi dobro da se u idu¢im istrazivanjima usmjeri i na objektivne

pokazatelje kvalitete zivota.

Takoder, treba napomenuti da je ovo istrazivanje bilo kvantitativno. Budu¢im kvalitativnim

istrazivanjima mogli bi se detaljnije i potpunije razumjeti i rezultati ovoga istrazivanja.
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6. Zakljucak

Pregledom i proucavanjem dostupne literature moze se zakljuéiti kako roditeljstvo djeteta
s poteskocama u razvoju donosi brojne izazove. Kod rodenja djeteta s potesko¢ama pogodeni
su svi Clanovi obitelji, odnosno obitelj kao cjelina. Pred roditeljima je svakodnevno
prilagodavanje, uskladivanje i preispitivanje prema potrebama vlastitog djeteta. Djetetova
poteskoca u razvoju ima utjecaj na sve aspekte obiteljskog zivota. Brojna istrazivanja, kako
hrvatska tako 1 svjetska, govore o smanjenoj kvaliteti Zivota tih obitelji. U ovom istrazivanju
naglasak je stavljen na obitelji djece s intelektualnim poteskoc¢ama i obitelji djece sa PSA.
Prema zadnjim podatcima u Republici Hrvatskoj broj djece s intelektualnim poteSkocama i
djece sa PSA je preko 6,500. Prema podacima iz sustava socijalne skrbi, djeca s invaliditetom
u najvec¢em broju (97,5%) zive u svojim obiteljima. Zaklju¢no s time dolazimo do velikog
broja obitelji koji svakodnevno trebaju prebroditi svakodnevne fizicke i psihi¢ke napore u

ovim sloZenim poremecajima.

Ciljevi ovog istrazivanja bili su ispitati razlike u subjektivno percipiranoj kvaliteti Zivota
izmedu roditelja djece urednog razvoja, roditelja djece s intelektualnim i pridruzenim
potesko¢ama te roditelja djece sa PSA. Ispitivale su se i razlike izmedu majki i ofeva u

prethodno nabrojenim skupinama roditelja. Dobiveni rezultati pokazuju kako:

e roditelji djece urednog razvoja pokazuju bolju percipiranu kvalitetu Zivota za razliku
od roditelja djece s poteSko¢ama u svim dimenzijama i faktorima koriStenih mjernih
instrumenta. U ve¢ini dimenzija i1 faktora ta razlika je i statisticki znaCajna. Statisticki
znacajna razlika utvrdena je i u ukupnom indeksu kvalitete Zivota, stoga postavljena
hipoteza kako ¢e roditelji djece s poteSko¢ama u razvoju imati ¢e nizu percipiranu
kvalitetu zivota u odnosu na roditelje djece urednog razvoja se potvrduje,

e izmedu roditelja djece s intelektualnim i pridruZzenim potesko¢ama i roditelja djece sa
PSA ne postoji statisticki znacajna razlika. Jedina dimenzija sa statisti¢ki znacajnom
razlikom je materijalno blagostanje, gdje roditelji djece sa PSA iskazuju veée
zadovoljstvo, stoga prvobitna hipoteza kako ¢e roditelji djece sa PSA imati nizu
percipiranu kvalitetu Zivota od roditelja djece s intelektualnim 1 pridruZzenim
poteskoc¢ama se odbacuje,

e majke djece s poteSkocama u svim dimenzijama kvalitete Zivota, osim u dimenziji

materijalnog blagostanja, pokazuju slabije rezultate od oceva djece s poteskocama.
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Jedina dimenzija koja je pokazala statisticki znacajnu razliku izmedu majki i oeva je
sigurnost u budu¢nost. NO, nije utvrdena statisticki znacajna razlika u ukupnom
indeksu kvalitete zivota. Zaklju¢no s tim, postavljena hipoteza kako ¢e majke djece s
potesko¢ama imati nizu percipiranu kvalitetu zivota od oceva djece s poteskocama se
odbacuje,

e majke djece urednog razvoja pokazuju u svim domenama kvalitete zivota bolji rezultat
od majki djece s poteSko¢ama, a u domenama osjecaja sigurnosti, sigurnosti u
buduénost te ukupnom indeksu kvalitete Zivota ta razlika je i statisticki zna¢ajna, stoga
se postavljena hipoteza kako ¢e majke djece s potesko¢ama u razvoju imati niZu
percipiranu kvalitetu zivota u odnosu na majke djece urednog razvoja potvrduje,

e ocevi djece urednog razvoja pokazuju u vecini dimenzija bolju percipiranu kvalitetu
zivota u odnosu na oceve djece s poteSkocama, no ni jedna dimenzija nije pokazala
statistiCcki znaCajnu razliku, stoga se postavljena hipoteza kako ¢e ocevi djece s
potesko¢ama u razvoju imati nizu percipiranu kvalitetu zivota od oceva djece s

potesko¢ama, odbacuje.

Iako je ovo istrazivanje pokazalo samo u nekim dimenzijama i faktorima statisticki znacajnu
razliku izmedu roditelja djece urednog razvoja i roditelja djece sa poteSkocama, globalno
gledajuci roditelji djece s poteSkoama imaju smanjenu subjektivnu percipiranu kvalitetu
zivota. Posebno su ugrozene majke kao primarni skrbnici djece s poteSko¢ama. Stoga, vazan
zadatak edukacijskog rehabilitatora je pruzati podrSku i potporu obiteljima djece sa
poteskocama te percipirati te roditelje kao individue koje postoje neovisno o poteskoci svoga

djeteta.
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